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10h - 10h 30

Le partenaril at
ca vous parl

Brise- glace / discussions en sous - groupe

France 5’ (,‘
Assos"

Santé

La voix des u:

sagers ' “ 7
‘Auvergne Rhone-Alpes #aaayc¢céyaA -mard Bodobrs 2025, Lyon -



Lepartenariat e n s aq@ avaus parle ?

Brise- glace / discussions en sous - groupe

“Pour moi, le partenariat en santé c'est...”

10h - 10h 30

“Pour moi, le partenariat en santé
c'est...”

' L
Lq.v

France

Assos"
Sante

La voix des usagers

Auvergne Rhéne-Alpes.
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“Pour moi, le partenariat en santé ce n'est pas...”

“Pour moi, le partenariat en santé ce

g s G O

n‘estpas...”




Franc
Assos
Santeé
La voix des u

e

-

sagers

10h30 - 11h

Le partenari at
coopérations au
usagers
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Lepartenariat en sant éoopdeaaui o,
service des usagers

Niveau de " Continuum de 'engagement des patienfts e

participation  |nformation Consultation Collaboration

>
Partenariat

Patient regoit de Décision partagée
Soins directs I'information > Patient consulté sur portant sur les

(micro = clinique) (diagnostic, sa perception préférences

traitement) thérapeutiques

Patient accompagné dans le
développement de ses
capacités d'auto-gestion de
sa santé.

Organisation des
services et de la Documents donnés Groupe de Création de comités
gouvernance aux patients portant =3 discussion sur des [=3% ou sont présents

(meso = sur leur maladie thémes particuliers des patients

organisationnel)

| |
Elaboration de Reco.mmandations Co-construction avec des
politiques de Centre Groupe de faites par des

1

Co-constructions de services,
de programmes et de
démarches d’amélioration
continue de la qualité

” : : A x % patients/citoyens de
Santé d’'information pour —) discussion pour L3 patients aux sujets

s les patients recueillir 'opinion de priorités de politiques favorable a la
(macro = politique) santé santé
Utilisation dans Implication Implication de ;
, P R : : Co-construction des
| enseignement individuelle non patients formés et programmes et co-
Enseignement d’information encadrée de patient [_gl  avec des taches ensei
yos A X gnement avec partage
obtenue aupres de dans des cours (ex. précises (simulation, de savoir expérientiel
patients témoignage) jeux de réle)
) 4 implication des patients de la
Information pour Cont?ulttanon Ides Implication de gouvernance jusqu’a la
Recherche les patients sur la g t%aénsgﬁZiuers S; =N patients dans la diffusion des résultats de
rocherche recherche recherche en passant par la
question de recherche
Les personnes peuvent négocier avec les décideurs, T T T ¢
Partenariat incluant un accord sur les roles, les responsabilités et les

Formation et
accompagnement des
patients et des intervenants

tion (culture, pratiques et politiques), société (normes

e T ) tient (croyance, niveau de littératie, éducation),
\ gulations, politiques)

Les opinions des personnes ont quelques influences mais ce
sont encore les détenteurs du pouvoir qui prennent les décisions.

Collaboration

Les personnes ont la parole mais n‘ont aucun pouvoir dans la
prise en compte de leur point de vue.

Consultation

. Les personnes sont informées sur ce qui va se produire, sur ce
Information qui est en train de se produire et sur ce qui s'est déja produit.




Lepartenariat en sant éoopdeaéaui o,
service des usagers

Définitions

A Le partenariat en santé :

« Agir ensemble pour le biegtre physique, moral et social de chacun en reconnaissant et en
a QF LILJdze lcohplémierdaNte de$ expériences, savoirs et compétences des usagers et des
professionnels du systeme de sante

Cela se concrétise par la collaboration entre un/des professionnel(s) du systeme de sante et
un/des usager(s) dans :

wune dimension individuelle

(milieu sanitaire / médicesocial et social)-relation professionnel personne en soin/ personne
accompagnée/prochaidant

wune dimension collective

politiqgues de sante, organisation des etablissements, soins cliniques & educatifs, formation de
professionnels de santé, recherche & innovation).

Guide Usagers partenaires en saglé QF Sy ANJ Rdz a2Ay > CNI yO



Le partenariat

Définitions

en santéoopdeaédu o, o™
service des usagers

A Le partenariat en santé :

- - Professionnels de santé
Amélioration des pratiques
professionnelles.
Prise en compte de la
dimenslon psycho-soclale.
. Amélioration de la relation

de soin. ' pr’ Amélioration de la qualité de vie

au travail

Amélioration de la santé i Redonner du sens & son travall, au projet

Amélicration santé et qualité /“

. de solns, aux soins, dans sa pratique,
“. reconnalssance, valorisation,

de vie, Amélioration gualité de i ' estime de sol, satisfaction.

la prize en soin.

&

Guide Usagers partenaires en saqié Q Sy A NJ Rdz a2Ay X CNI yO



Lepartenariat en sant éoopdeaéaui o,
service des usagers

Définitions

A Le partenariat patient :

Usager partenaire en capacité, au fur et a mesure de son parcours de vie avec la maladie/

handicap, de faire des choix de santé libres et éclairés. Ses expériences issues de ce parcou

NEO2yydzSa Si aSa O0O2YLISGSyOSa RS az2zAya RS
soins.

[ S LI NLSYFNRFG Sy alyiass RSa Yz2ia



Lepartenariat en sant éoopdeaaui o,
service des usagers

| 2YLIX SYSYUFNAGS wSLINBaSydalyd RQ! all ISNE

PATIENT/AIDANT PARTENAIRE REPRESENTANT DES USAGERS (RU)

. . . . | Faire reconnaitre et respecter les droits des patients ,
Co-construire des soins et services de santé

OBJECTIF oz . I . | étre force de proposition pour 'amélioration de la qualité
améliorés et favorisant la coopération en santé N
et la fluidité des parcours

VECU RELATIF A Requiert nécessairement l'expérience de soins
FATF NS et services de santé (soi-méme ou en tant que
MALADIE proche/aidant )

Ne requiert pas nécessairement l'expérience de soins et
services de santé

Captation par des outils de I'expérience des patients
SOURCE DE Apporter des savoirs et des compétences issus | (réclamations, enquétes, rencontres directes etc. )
LEGITIMITE d'une expérience des soins et services de santé | Etre membre d'une association agréée du systéme de
santé et étre désigné par un arrété du DG de I'ARS

EXPERIENTIELLE f INDIVIDUELLE TECHNIQUE ," COLLECTIVE

SOURCE DE Expérience individuelle d'une personne (ou Expérience collective et mobilisation de compétences
COMPETENCES celle de proche/aidant ) des soins et services | techniques (droit, politiques publiques et organisation
de santé services de santé)

Les différentes formes d'engagement des usagers en établissement de santé, France Assos Santt



Lepartenariat en sant éoopdeaaui o,
service des usagers

| 2YLIX SYSYUFNRARGIS wSLINBaSydal yi

Accueil > Catalogue des formations > RU et patients partenaires : agir ensemble

RU et patients partenaires : agir ensemble

L'engagement des usagers prend différentes formes dans le champ de la santé. Ces nouvelles

possibilités de participation (patients experts, ressources, partenaires, pairs aidants) sont tout & fait
complémentaires a I'engagement des représentants de usagers, issus des associations agréées du
systéme de santé. Se connaitre et coopérer pour maximiser les bénéfices des actions respectives, tel

est l'enjeu de cette nouveauté 2025.

OBJECTIFS PEDAGOGIQUES CE DONT NOUS PARLERONS

- Connaitre et se situer dans les différentes formes d'engagement des usagers en santé P rogramme provisoire

- Comprendre |a plus-value des approches participatives et représentatives Les dif‘férentes formes d'engagement des usagers

- Repérer et soutenir le développement de ces formes d'engagement dans son environnement -Les postures partenaria les et ses cas pratiques

- Expérimenter la démarche partenariale (RU, Acteur Associatif, PS, ETS, PP, usagers) -Les projets co-construits au sein des établissements

-l'approche méthodologique



Lepartenariat en sant éoopdeaéaui o,
service des usagers

Des formes d'engagement diverses des usagers

Fiches-missions d usagers partenaires en santé dans différents domaines du systeme de Santé

Q “Recherche” - . . »
Y (f! “ “Education Thérapeutique La contribution des usagers partenaites Reflexion ethique 6
(_j\ u L ,l 5{ {{N }J{” J'.f_‘H'f " reghe‘r:hehgn santé ta :Dn:,:; - %
'ac =l

sante

L'entraide entre personnes partageant
daes situations similaires de santé
L'accompagnement des personnes au aux g onts
= développement de compétences pour = Mnecesss s les
E mieux vivre avec leur maladie/handicap ‘_,r‘! Cd ﬁ projets de santé
i
- >

“Formation de professionnels
“Soins cliniques” du systéme de sante” “Repré ; T o
. - epresentation des LS(I'Q’(’?S
i pagnement dans la iUt enaires an =
3 relation individuelle de soin ase L: ﬁgt gar:;T?i‘nLZQ La contribution des usagers partenaires en santé
profes en sante & & l'organisation du sy: 2

c =
% &

qovsosee [Jorizontalilé eeeeesesceecesnsssssscessssssas Echanggs sevsecese)

Guide Usagers partenaires en saqi¢ QF dSY A NJ Rdz a2AYy X CNJI yO



Lepartenariat en sant éoopdeaéaui o,
service des usagers

Travaux de France Assos Santé Auvergne
RhoneAlpes sur le partenariat patient

wSG2dzNE RQdzyS SylijdzsidS adzNJ £ S LI NISY Il NRI O
- Octobre 2023



Lepartenariat e n

sant eoopdeaaui o, o=

service des usagers

Le groupe de travail régional+ 2 A E S (i

Mis en placefin 2021

Une quinzainede membresconcernéspar
I'engagementpatient : représentants des
usagers, patients-partenaires et
professionnelsie santé delarégion

Objectif principal mener un travail
RQI yI fdé & Soutes les formes
RQSy 3| dientS shidesen dzdz@ N
AuvergneRhone Alpes en vue de les
valoriseret de développerdesliens avecla
représentationdesusagers

@2ASa LI dzZNASff Sa

Deuxsousobjectifs :

A Renforcerla dynamiquepatient-
partenaird représentant  des
usagers . orchestrer les voix
pluriellegenrichir la VOIX
collective par les voix
singulieres

A Recenserles projets existants
surlaregion

En 2023 une enquéte regionale aupres
du réeseaude FranceAssosSante



Lepartenariat en sant éoopdeaéaui o,
service des usagers

Le groupe de travail régional+ 2 A E S @2ASa& L) dzZNA St f Sa

France
Assog

| Santé
La voix des usa

\ gers //
W Y d
e //

L'engagement
Les bonnes patient

pratiques en
Auvergne-
Rhone-Alpes

tobre 2023

" L1 Retrouved QA YiSIANF A
= scannant ce QRode !




Lepartenariat en sant éoopdeaaui o,
service des usagers

[ QSYljdzs S NBIARRYAH SS (R AP ANRHzLIST dzNA St f S a

Département Nombre de répondants Pourcentage Nombre de projets en
. s gi;::dants) r:;c:urs ou a venir
Ardiche e - : A Aucun projet ne ressort
D"'I 14 9213’; ? dans le Cantal ou dans la
Houe-iore 3 & - HauteLoire
fhine sn.on A Le Rhone est le
pauresavore - 7.89% 1 departementavecle plusde
Patient-expert/ressource projetsrecensés
’?gt;;: 18% A Les répondants “autres"

Représentantsoassociatifs peuvent étre des personnes
13:2% ayant répondu "retraité" ou
"beénévoles"parexemple
A Lesétablissements/ Q 2pg(si
éte interroges,il y Qaedonc
pasunevisioncomplete

Représentants des usagers
69.3%

L'engagement patientLes bonnes pratiques en AuvergrigdneAlpes, France Assos Santé AuvefighéneAlpes, 2023



Lepartenariat en sant éoopdeaaui o,
service des usagers

[ QSYljdzs S NBIARRYAH SS (R AP ANRHzLIST dzNA St f S a

La pair-aidance est donc la forme Patient-chercheur
RQSy 3| D&i¥nd gans laquelle

le plusde projetssouhaitentd QA Yy & O NR NB
ou du moinssereconnaissent

0,
10.7% Patient-formateur

24.3%

. A = A ) Patient-ressource
Celaa QS E Lgér Je ljaidzitie la pair-
aildance est souvent considérée
comme le premier  niveau

RQS Yy 3| #HeSpatentd]

22.3%

Pair-aidant

42.7%

L'engagement patientLes bonnes pratiques en AuvergrigdneAlpes, France Assos Santé AuvefighéneAlpes, 2023



Lepartenariat e n

A A Va4

sant eoopdeaaui o, o=
service des usagers

[ QSYljdzs S NBIARRYAH SS (R AP ANRHzLIST dzNA St f S a

Un représentant des usagers
9.3%

Un établissement
43 4%

Un patient-partenaire
17.8%

Une association
29.5%

"Qui est a l'initiative du projet ?"

Seulement 3% impliquent au
moinsun représentantdesusagers

Lesreprésentantsdes usagerssont

un type RQSYy Il IS
rencontre peu les autres formes
RQSyYy 3 ASYSyi

Les associations sont donc
davantage impliqguées que les
représentantsdes usagersdans le
cadredu partenariatpatient.

L'engagement patientLes bonnes pratiques en AuvergrigdneAlpes, France Assos Santé AuvefighéneAlpes, 2023



Lepartenariat en sant éoopdeaéaui o,
service des usagers

[ QSYljdzs S NBIARRYAH SS (R AP ANRHzLIST dzNA St f S a

Tout a fait d'accord
10.7%

Pour 49% des répondants, les Pas dutout draccord
représentants des usagers et les |
patients-partenaires ont plus ou
moinslesmémesmissions

Cettedonnéeest en correlationavec
le fait que les représentants des
usagers semblent encore peu
associes desprojets de partenariat
patient.

Plutot pas d'accord
28.2%

Plutot d'accord
38.3%

"Les représentants des usagers et les patients-
partenaires ont les mémes missions."

L'engagement patientLes bonnes pratiques en AuvergRiedneAlpes, France Assos Santé AuveiighéneAlpes, 2023



Lepartenariat en sant éoopdeaéaui o,
service des usagers

| 2y Of dzaA 2y RS f QS yDesdiegniesdeNdag@mentydivefsSs des
usagers

X Les établissements et les associations R | |
moteurs dans le partenariat patient. e T

laccompagnement des patientes du service. Actuellement jinterviens en
tant que patiente partenaire a linstitut ou je me suis fait opérée.

x Certification HAS v.2020 a booste la o
LINAAS Sy O2YLIIS RS == 3 S
dza I 3ISNBE Rlya QSO { dzbrtk2yrmR 9068w

bénéficié d'une formation obligatoire, je sigge dans la " hopwtol Tous les jeudis matin, je me déplace

A commission des usagers de 3 établissements de santé ok
. L B L ST en chambre pour aller visiter les malades ...
. publics. Au quotidien : je veille a la bonne application . -
. ) N " r J'adore étre au contact des malades pour
des droits des patients et 4 la qualité des soins dans

" 3 L o . . leur apporter du soutien, méme si parfois
ces établissements. De ce fait, je participe & la vie c b .
c'est juste pour échanger quelgues mots.

. . . -
institutionnelle : analyse des plaintes [ réclamations [ B o -
. o . . Souvent jinterviens auprés de personnes qui
éloges mais également aux retours des questionnaires . ; 0
- . X . n‘ont plus de proches qui peuvent venir les
d'expérience et de satisfaction, en lien avec la

représentative du partenariat patient.

Kathy,
patiente

) ’partenaire
. (de type «
ressource »)'
André, membre
<

d'p4sociation i
d les servic g
I" ital

5 SUIS membre

_ Je suis Sébastien, j'ai 31 ans, j'ai eu des problémes de dépression depuis
Séha_shen, > 'age de 22 ans. Lors dune rencontre dans un GEM (Groupe d'entraide

x La terminologie des différents types 1y e 1 st coropori sy on st e co e )
A4 ~ ~ ~ < ~ ~ e ~ o ~ désormais dagg les sgpucesd\ln ce‘ntrehospltuller ychiatrique. ~
RWSy 3 38YSyi Saia SyopNB “TEEST 62V T dza

Je suis MJ, j'ai 62 ans. Je suis atteinte < MJ, J; d:':f:g:”i;g mﬁﬁz anusi, elzts‘;: Karine, pair
d'un diabéte depuis le plus jeune i L - g ; aidante

N " patiente situation de handicap depuis -

dge. Avec le temps, mon association  experte / s - ¥ familiale
o ropors Go mimplcur dore ntarenante 1995, 5%,2 7 oneemena
faccompagnement R o ETP la vie quotidienne, du lever au

patients. Je me suis formée aux 40h cuuche? - puss;.- par sxempio 9

en éducation thérapeutique du e L I
patient(ETP). Aujourdhui, je suis 3 par la gestion des RDV médicaux

impliquée dans 3 programmes dans

2 hopitaux ol je co-construis les

séances et les co-anime avec ur /J
professionnel de santé. -

(king, etc), son alimentation
parentérale, etc. Au sein dun
établissement, joide dautres
familles sur ces aspects.

*pour voir les définitions complétes se référer au glossaira HAS

L'engagement patientLes bonnes pratiques en AuvergRiedneAlpes, France Assos Santé AuveiighéneAlpes, 2023



Lepartenariat en sant éoopdeaaui o,

service des usagers

N A

RSt S3aFdAaAzya RS
Sy ' yiSX

France

Assos ‘
s France A
CAPPS Assos Santé
. §EHEES La voix des usagers
>

‘en santé

Lavenirdusoin

5 QI dziil NB & CN} yOS

Q)¢

Promouvoir le partenariat
usagers-professionnels
dans son établissement

Quels place et réle pour la commission des usagers ?

Le Guid®

Facettes d’engagement de citoyens en
santé en partenariat avec les professionnels

Le CAPPS Bretagne et France assos santé Bretagne
vous accompagnent pour:

Permettre aux membres de la commission des usagers d'échanger sur le
sujet, d'étre sensibilisés et identifier les premiéres actions a réaliser

(1h d'intervention -possibie lors d'une commission-)

ou

Permettre aux membres de la commission des usagers de mettre en
place une dynamique interne sur le sujet du partenariat

(3h d'intervention)

du systéme de santé !

Intéréts d'un engagement réciproque usagers [

équipe de professionnels de santé

n Améliorer l'efficacité et l'impact des soins

En facilitant le recueil des attentes des usagers, en intégrant leurs
retours d'expérience et leurs idées, en leur permettant d'échanger
avec des pairs, dont la parole a souvent beaucoup d'impact, pour une
meilleure adéquation entre loffre, les besoins et les demandes de
santé.

u Dynamiser les projets de santé des équipes

En impliquant les usagers par des échanges, propositions sur le projet
et le fonctionnement de 'équipe, par une méthodologie de projet
partenariale et une démarche de co-construction.

u Promouvoir 'engagement citoyen

En recherchant non pas seulement une expression des « patients »
mais bien au-dela des usagers/citoyens/habitants, pour rendre visible/
valoriser les actions de U'équipe, renforcer l'adhésion au projet de santé
et le bon usage des soins et services propesés par [ équipe.

Mettre au ceeur du projet de santé
des valeurs humanistes

e

ST Y
1+1=3

Usagers +
= Projet de l'équipe



Lepartenariat en sant éoopdeaéaui o,
service des usagers

Des actualités en faveur du déeploiement du partenariat en santé en
Auvergne Rhoné f LJS a X

4° COLLOQUE =het - T—
INTERNATIONAL oL\ A
SUR LE G E o - _’ smfﬁéfsﬁzﬁ E I | ?
PARTENARIAT DE SOIN EHes t la suite “
AVEC LES o %@ uunmuwg;gn'ﬁﬁ'ﬁ ‘
g.. pe— ,/‘—;:‘:\" ——‘h S'impliquer, mettre en ceuvre et )
déployer un projet de pair-aidance
( Travail en cours sur des M —e=c i Une nouvelle
S TITEE IO & DA, ANE structuration du groupe
L2 NG SS&a £ f QA& a :
colloque T ?Fl%l_for?r%tloﬁ)% cours de | de travail «\Voix et
U Belle dynamique Inalisation suria mise neé place g plurielles de la
régionale de projet de pataidance démocratie en santé
U Actuellement en cours au 1LJ2 dzNJ & O LJL LI
CHAL en avril, fin en decembre  t oSy 58SyYot §
U Bindme patient / professionnel impliques dans la

region



France
Santé %
La voix des usagers

Merci pour votre attention'!

Des questions ?

A . _ des notions clefs par Jan

- Marc Charrel et Clara Rousseau

10h30 - 11h



11h- 12h30

Nos assocl ati1l on
pour | e partenal

~ A _ 7 . . ‘de membres associatifs ' A _ ‘leurs engagements

'y 1SYLJA RQSOKLI y Idespréeseadtaliond INE Gdz £ f C
préparez et notez vos guestions !

France 5’ :‘
Assos" ‘

Sante

La voix des u

sagers ' f 7
#aaayécyaA -mard Lodobrs 2025, Lyon -



Nos assoclations

— , -
i - +

A Aziz ABERKANE
A FranceRein
A Lesapports du patient T Bénéfices pour
0 K ij hrecRe&EHRe
A Jacques RABY
A 1ASDauphiné Grenoble
A Création | k 2 forfdation labellisée de
patients partenaires Stomisés-
Contacts, en soutien pour les patients
stomisés et futurs stomisés (stomies
digestiveset urinaires)
A Stéphane VIAUD,
A Addictions VieLibre
A Persévéranceet ténacité
A Béatrice BLANDINIEREet Edgar CLARY

A Association des diabétiquesded kK f + L | 1J

A Relations partenaires

France

Santé ™%
La voix des usagers

#aaayc¢céyaA -mard octobrs 2025, Lyon

e ngag damde partenariat e n

‘de membres associatifs

11h- 12h30

Sadali. c

A _ ‘leurs engagements

A Fabie JARILLO
A AFACrohn RCHT France
A Transformerson vécu en engagement
A Benoit RAUCOULES
A AIDES
A Mon parcours militant chez AIDES
A Marie-Héléne BACHELERIEet Jean-Claude
FLANET
A JALMALV
A JALMAL\dans la cité
A Jan-Marc CHARREL
A FranceRein
A Intervention dans la formation des
futurs professionnels de santé



11h- 12h30

Nos associations e n g a g eausle
partenariat en sant é

— , — ‘
T — - +

4 N

Aziz ABERKANE
Patient partenaire, France Rein

Les apports du patientt Bénéfices pour
O0Kijhue RGIIWI I3HG II| H

France 5’ (,\
f‘\gaos" |

Santeé (

La voix des u

sagers ' I
#aaayécyaA -mard Lodobrs 2025, Lyon - 7



Le partenariat en sante

Lapport du patient

Projet Cleartox




Qui suis-je ?

Ig'z"\

INGENIEUR 42 ANS INSUFFISANCE 30 ANS DANS 20 ANS DE 9 ANS PATIENT PARTENAIRE
RENALE xkf 2?20ENAf ELW? BSYNDICALISME 6 ANS RU
DIALYSE

Comité du réseau FASFrance Rein 14 octobre 2025



Les apports du patient oB®n ®f i ces pour
recherche -1/3

O Expérience patient de la maladie

O Remettre les bénéfices pour les patients au centre
de la réflexion scientifiqgue/médicale

Ol nt ®gr at i\eu »déla maladie

O Meilleure formulation et présentation du projet de
recherche en intégrant dans les objectifs ultimes les
besoins identifiés

OApprenti ssage de | 6exp®rience
futur médecin/chercheur

Comité du réseau FASFrance Rein 14 octobre 2025




Les apports du patient oB®n ®f i ces pour
recherche - 2/3

O Expertise technique en dialyse a domicile
O Présentation du matériel et du fonctionnement de la

machine.
O Présentation du matériel et du fonctionnement de la
machine.
OConseil sur |l e design des exp®r

parametrage de la machine

O Gestion de la machine HD lors des procédures
doh®modi al yse chez | e porc

O Mise en relation / réseautage
OObtention ddun partenariat avec

OMi se ° disposition par une SOC]
personnel dédiée.

Comité du réseau FASFrance Rein 14 octobre 2025



Les apports du patient oB®n ®f i ces pour
recherche - 3/3

O Travail en équipe pluri-disciplinaire et pluri-professionnelle
O Enrichissement mutuel
O Collaboration dans une bonne ambiance
O Meilleure répartition des taches

OAmbi ance favorable ° | dapprent
du vécu de la maladie

O Relation avec le patient partenaire
O Source de motivation interne
O Donner du sens a la recherche
O Aventure humaine

Comité du réseau FASFrance Rein 14 octobre 2025




108 [dossier|n® 633- février 2024gestions hospitalieres

mots clés

Patient partenaire
Expérience patient
Recherche
Engagement
Néphrologie
Modéle de Montréal
HCL

w9ce¢ch, w 5Q9-t; wL9b/ 9

Implication du patient partenaire en

recherche
Vision croisee du patient, du chercheur et du medecin

QS vy 3 I BeSpettenfdatouslesniveauxdu systémede santéc soins,formation, rechercheX

¢ est reconnucomme un levierimportant de f QI Y S f Hed\gualitd/<®glrité des soins A
traversles regardscroisésk Q gmfient, R Q dhércheuret R Q dagdecin,les auteurs souhaitent
partagercette expeérienceunique en recherchetranslationnelle,de la conceptiona la réalisation
R Q gugjet préclinique Considérécomme un membre a part entiére de f Q S |j dizjpdrISon
expertiseissuede sonvécu,le patient peut contribuera construiredesthématiquesde recherche
en phaseaveclespréoccupationsnajeureset lesbesoinsdespatients

Comité du réseau FASFrance Rein 14 octobre 2025
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Jacques RABY |
Al ijt RT JUqWI YWidket +t YHRcqRY UL

9l jcqRYUWI k2 UWWnY!I G¢cqRYU
partenaires StomiseésContacts, en soutien pour les
patients stomisés et futurs stomises (stomies

K digestives et urinaires) /

Franc-e* 5’ (,\

Santé ' {
La voix des usagers f 7
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no d’Associations Fr§ncaises
Information et Aide aux Stomisés I
du bassin grenoblois
14 octobre 2025 - France Assos Santé
Commission du réseau AURA
Formation de patients partenaires

® STOMISES-CONTACTS

0743332821

P24 ) iasdauphine@hotmail.fr ]acques Raby

24 rue Félix Esclangon Président IAS Da uphmé Grenoble

38000 Grenoble

in IAS Dauphiné Grenoble

X E .‘.E
www.ias38.fr %
[=]¥
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4 Daupﬁine QUi sommes-nous ?

= Association Loi 1901 - 100% bénévole - 60 adhérents en 2025

= Missions de PAIR-AIDANCE : Informer, conseiller, et aider les patients stomisés ou futurs stomisés

du Bassin Grenoblois, et permettre les échanges entre patients stomisés

= Membre fondateur de I’UNION des Associations Francaises de Stomisés depuis 2019

= 7 stomisés-contacts, seuls habilités a intervenir bénévolement auprés des patients,ala

demande des Etablissements de Santé ou des patients & aidants, afin d’écouter, d’informer, de

soutenir les patients & aidants, et d’aider le patient a se projeter dans le « Vivre avec sa stomie »

= Organisateur d’évéenements : Permanences mensuelles, Journées socioculturelles, Forum
d’Information annuel (conférences et stands exposants Univers Stomie), Tenue de stands
d’information Grand Public (Movember, Mars Bleu, Journée Nationale Stomie, ...)

= Formation en IFAS/IFSI : initiation en stomathérapie avec Théorie et TPs

= Formation des soignants en poste sur le Parcours de Soin et de Vie des Stomisés

= Organisateur AURA du ler Congres National de L’UNION : 13/06/25 - Grenoble



Qu’est ce qu’une stomie ?

» C’est une déviation chirurgicale, temporaire ou définitive, créée sur

I'abdomen, raccordant les voies digestives ou urinaires a la peau.

» On parle d’Abouchement, terme qui vient du grec Stoma (= bouche)

Les causes qui conduisent a ce type d’intervention sont
multiples :

Cancers, occlusion intestinale, Maladies Inflammatoires

Chroniques de I'Intestin (maladie de Crohn, rectocolite

T
/ c_Ma\

hémorragique, ...), maladies neurologiques, maladies
infectieuses ou inflammatoires, incontinence urinaire ou

fécale, constipation chronique, endométriose, malformations

congénitales... [l1éostomie Colostomie Urostomie

Quelques chiffres :
o Environ 130 000 patients stomisés en France (2020)
80% de stomies digestives et 20% urinaires

o)
o 16 000 nouvelles stomies réalisées chaque année
o 70-75% des stomies sont liées au Cancer




Stomisé-Contact : Quel est son role?

= Rencontrer des personnes stomisées avant et apres 'opération pour

leur témoigner que malgré le handicap, il est possible de bien vivre
avec une stomie.

= Exemple d’'une réadaptation satisfaisante, il témoigne de sa réinsertion
socioprofessionnelle réussie et de sa bonne qualité de vie.

= Apporter aux personnes stomisées soutien et réconfort dans I’épreuve
physique et morale gu’elles traversent.

» L’accompagnement par un SC est un échange et un partage de connaissances,
de savoirs acquis par sa propre expérience de vie avec une stomie.
» Cette mise en commun proposée est laissée au libre choix du patient.

» Elle est une vraie richesse pour ’aider a faire face et a « mieux vivre sa
stomie » tout en I’encourageant a devenir autonome dans ses soins.



Formation de Stomisés-Contacts a Grenoble en Mars 2024

Constat 2023: Plus que 2 SC « séniors » et une augmentation constante des interventions en

ES ou domicile — Nécessité de former des 2024 de nouveaux SC

Objectifs: Création de la 1ére formation labellisée au niveau national pour les futurs

Stomisés-Contacts, en respectant les recommandations conjointes AFET et UNION

» Formation en 3 temps : Réunion Préalable M-1 / Formation Initiale ] / Formation Continue

= Equipe Pédagogique : IDE Stoma + Psy + 3 SC Séniors + Pdte Union + Pdt IAS DG

" 6 mois de préparation pour créer l'intégralité des supports de formation (130 pages)

et 8 Mises en Situation pour évaluer les participants

» Formation Inter-régionales : 3 régions représentées — 11 formés

v Implication majeure des candidats
@ v Evaluation trés positive de la formation
v 5 nouveaux SC pour le bassin grenoblois

ssssssss
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Stéphane VIAUD
Patient expert Addictions Vie Libre

Persévérance et ténacité

- /
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Béatrice BLANDIGNERES & Edgar CLARY

bt YRARC qRYULWI I3t W RE Hij ¢

Relations partenaires

France 5’ (,\

Assos ‘ ‘
Santeé
La voix des usagers



_Intervention AFD38 o
tt YHRcqRYULWI Jt Wl R

Beatrice BLANDIGNERES
Edgar CLARY



Partenaires
institutionnels

- Communes
- Département

- ARS
- Agiradom
- CPP

France

Assos ‘
Santé
La voix des usage
Auvergne Rh

u: rs

Relations partenaires

\.&/
~~" Fédération Frangaise

France | ] des Diabétiques

Partenaires
en service de santé

- CH La Mdre S

- CH St Laurent d
Pont
- GHM
- Clinique des
Cédres
- CH Uriage
- CH Voiron
- Pbles santé
- MRSI
- UTEP

- Drac rive
gauche
- Sud est

Grenoblois
- Grenoble
- Lac de
montagne
- Nord Isére

- CVS

- Services qualités

#aaayécéyaA -mard Lodobrd 2025, Lyon



Zoom sur les relations CPTS
(Communautés Professionnelles Territoires de Santé)

- Les CPTS ont la responsabilité d'informer, d'éduquer et de
sensibiliser la population aux actions de prévention.

- Les CPTS exercant sur les multi-pathologies il est nécessaire
de prendre rendez-vous avec les CPTS exercant dans le
Hcel | Wl DWic WGeqé Y YNRIJWI WG K ¢t

- Les actions peuvent prendre du temps a se mettre en place
(porte ouverte..)

France 5, V("

Sante Py
La voix des usagers ? 7
#aaayécyaA -mard Lodobrs 2025, Lyon -
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Fabie JARILLO
AFACrohn RCH- France

Transformer son vécu en engagement

France 5’ (,‘
Assos"

Santé ‘

La voix des u:
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France
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Sante
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usagers

Transformer son vécu B8

en engagement




France
Assos ‘
Sante

La voix des usagers
' Hek & © 'FA‘ ¥ patiENTS

- SC%;N‘ITS » *

BENB/%ES ance AIDANTS

A 63 { Am anEl
e " - B s -JV

4

- AFA

< Formati ) Brér ﬁT.NTf

_5 i NOEDA

r 4

sévérance I _ af
W\

N

-A Oi APPOI POEAO 111 Oi Adbh Ai OA1 1T BPPAO

Crohn - RCH - France

seulement par le prisme de la maladie mais dans une dynamique globale et identitaire.

i A AADPA



Un partenariat sous toutes ses formes

« Patiente ressource»
ProjetHospit@Lyon

Promotion du dispositif
A (i AAOCAIT Al
Temporaire Non
Médicalisé en amont ou
AT AOAI Ad QI
ET OPEOAI EAO
séance de soins aupres
des prescripteurs, les
soignants

« Patiente partenaire »

| éFinaNC@r@T A Crohn - RCH - France

« Patiente coformatrice»

Ateliers de simulation relationnelle aupres

Adi OOAEATACRAAATI 6OANGEDPA Di AACT CENOA

de la fac «Membre actif »
PREVENTION

P HCL ,
Direction des tomers s Evénements locaux : Crohn

O1 MKfdirdd O = -
Rhone Alpes I en coursesJestathlon

@ 2 AT AOA 1 BET A&
accessible

Secteur appels a
Projets nationaux

O o PAIR AIDANCE

HCL mm e A .o
Direction de la| Ft 217 Ol EI | AdE
Recherche e
Accompagner les : Accompagnement

aramédicaux dans

| 671 1 AAT OAQEIT 1

financement de leur
projet de recherche

Santé ; ‘
AO 1A ¥/ steFoyles  Ecoute et considération
ot Lyon

« Représentante des usagers »




Quand le savoir expérientiel est un outil dan&
le partenariat en santé

<ONB dzyS NBaaz2dz2NOS LJ2dzNJ | LILI2 NI SNJI &2
et a la performance des projets

Soutenir et informer les malades et leurs proches

Sensibiliser les professionnels de santé et les accompagner
Porter la voix des patients, améliorer leur qualité de vie

Améliorer la qualité dessoins
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Benoit RAUCOULES
AIDES

Mon parcours militant chez AIDES

\_ /

France 5’ :‘
Assos" ‘
Sante

La voix des u

sagers ' f 7
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Marie-Hélene BACHHE.

AE& JeanClaude

FLANET
JALMALV

JALMALYV dans la cité

France
Assos ‘

Santeé

La voix des usagers

Auvergne Rhéne-

11h- 12h30
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Jan-Marc CHARREL
Patient formateur, France Reiln

Intervention dans la formation des futurs
professionnels de santé

France 5’ (,\
f‘\gaos" |

Sante (

La voix des u

' ; Y
#aaayécyaA -mard Lodobrs 2025, Lyon -



CENTRE HOSPITALIER ALPES LEMAN
Jan-Marc CHARREL
2P0WGcWdcdcl ROWE WGkIJUNENIIGIIUq

nf Ut ennmRt ¢U0qWl ijUcGAWTKeT 6L 1JLWe Wi
mWTUW 2Rt We UWGe qRUUqWeeqYUYGUAWT
Ge Rt WTWUW 2Rt WNI Unnij We WG¢! qRI W ke

EbIUNecNIJI Ol ¢ Ut oe UWOEHt YHRE qRY U Ol
I B+ qijl RYI Rt DI IOt ¢tOGciGcl RIJIOWDqHOG e R

MEUNReENWAGWUqWiYHeOWGe R W ijPRYUcGWI ¢ Ut Waket
Membre du bureau national de France Rein depuis 11 ans, que je préside depuis 4 ans.

M?1JGe Rt WNOWeE Ut AWTWWE WYl GUWEe Gl Lt Wi yw[ E:

m WWAOWT WGe Rt Wowe Ut Weell9c x AWTWUWG! ijt RT WG ¢
comités / commissions de cet établissement, (CS, CME, CQGR, CLUD, CLE, CAL, CDPP).

n WA éPartBridiké @u sein du service de néphrologie depuis 2022. PatieRbrmateur,
GYel Wit WOVe2Wce+lWGE! ¢Oijl RACe+WI 2W9c x AW
2023.

n7 RIJU WI

kKcaaql Ul WRAGGIRHEqRYUL W ¢ O WauwWwi YaeRL
0kijagc AT.RY I

a1 0q



. 1 OOAI ) &03 AGL-") . 9 Patieht/Fofmateup at séindeld k f [ AE

n Depuis 2017, un collegue grenoblois intervient dans
0 K R U DN pjédagddigue(RaymondMERLE)

n Depuis 2023, nous intervenons en binbme pour un
cours académique sur la place des usagersdans la sante.
Nous présentons ce que sont les RU et les Patients-
Partenaires

n Courant 2024, nous avons coconstruit avec les formateurs, un dispositif permettant aux
élevesen soins infirmiers de se confronter en situation a un patient-simulé etdet K JU q& C |

~ Ve

0 k 13+ clinitu®infirmier en vieréelle.

n Le projet consiste a évaluer une centaine I K ij 0 nfridiersde premiére année et aides-
soignants, en binbme patient-simulé et formateur.

n En 2025, nous avons realisé ces ECOS (Examen Clinique Observeé Standardisé) sur 3,5
jours, 1 jour en avril pour les EASet 2,5 jours enjuin/juillet pour les EI1.

nCe projet a été présenté lors du 5¢™e Colloque des Patients dans les Formations en Santé a
Rennes,en juin dernier. Un article sera prochainement publié dans une revue spécialisée.



(L OOAT ) a0E AGL T Bafhf Formateur Al seinde i K f [ AE

n Les ECOS ont été tres bien percus, par les
éleves, par les formateurs mais aussi par les
patients partenaires, tant dans leurs rbles de
patients-simulés que dans leurs roles
Il kKij2¢ctacaqllel i

P R
n‘-lig (%
%' TR * 28

LN e

«lls jouent vrai, ce ne sont pas des comédiens.
Onsent le véecu ! »,

nx K 13+ Gij pater thiddlen f 2 2 pddr former les futurs professionnels de santé est une
vraie valeur ajoutee.

nMalgrétoute la bienveillance des patients partenaires, des formateurs, et le fait tue & Rafrait
pas de note a cet exercice, les étudiants étaient stresses a i Kk Rdeijrddcontrer de vrais
patients et| K Kéyaludpar eux.

nx kK ¢ q adBsag@edppar rapport aux patients partenaires est différente de celle hue Kk dRti |
avec leurs formateurs. Beaucoup plus de respect et d k ij H Yvis-@-Wds des patients que nous
sommes.



~ - A A s 0~ X

.1 O6AT ) &03 Ad!'-"),,9 OAOOAAEiTi AO #(!,
Patient -Formateur et Formateur, binbme au sein de
akf [ AE

,ﬁmll“l,.“ . P n Conjuguer les savoirs professionnels des
o - A formateurs et les savoirs expérientiels des patients-
formateurs, cela améliore la pédagogie

IEILILWIT : SR 5

! [ty
|
A

n9 Kk lJttesyenrichissant pour les éleves et cela leur
apporte quelques éléments comportementaux de
plus pour leurs premiers stages.

nLesformateurs ont un nouvel éclairage pour leurs enseignements.

nLespatients formateurs acquierent des compétences en pédagogie

9 k 1Jt q WWRgaddantgdgnant !

Merci de votre attention
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g MERCI A TOUS NOS INTERVENAN%S

ET LEURS TEMOIGNAGES !

Avezvous des guestions ?
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Lepartenariat e n s anst €
vous en parlent !

Katia Amoretti, directrice de . A,

— >

Philippe Michel, , . A " de_ 49" . __ ' _ "7 4.’ A Patient *

ot 1 o P 1 J

A, . " . _ coordinatrice _ du parcours . . ‘A ~ 7 .~ 1L

'y 0SYLA RQSOKIy3ISa Said LINBQdz t

présentations, préparez et notez vos questions ! 5, z

France ")

Assos ‘ {
Santé P
La voix des usagers ‘ 7
#aaayc¢céyaA -mard octobrs 2025, Lyon =



Lepartenariat e n s ainst €
Vous en parlent |

Katia Amoretti, ' . ‘.. "~ ' _ .4 v+ 7
ESPAIRS

_ Pair-aidance + .o L,

Philippe Michel, , A " de . 9", .. ' ..,). . A-' , A Patent

" A, . " . _ coordinatrice _du parcours . . ‘A T .7 4L
'y 0SYLA RQSOKIy3ISa Said LINBQdz t
présentations, préparez et notez vos questions ! 5, 39
Aecosa *3.
St‘ !

sagers f 7
#aaayécyaA -mard Lodobrs 2025, Lyon -



Lepartenariat e n s ainst €
Vous en parlent |

Philippe Michel, ,. A "~ de . 9" . Tt 4. | A Patient t

v =0 OF ]

. A, ., A 7 _ au'partenarlatpatient , *
Katia Amoretti, ' . _* _ "~ _ ' .. g*" -7t 7
" A, .. " . _ coordinatrice . du parcours . . ‘A 7 .~ 1L
'y 0SYLA RQSOKIy3ISa Said LINBQdz t
présentations, préparez et notez vos questions ! 5, 2\
France '

Assos ‘ {
Sante P
La voix des usagers ‘ 7
#aaayécyaA -mard Lodobrs 2025, Lyon -



Institut

francais VBH(.:
Société francaise de la valeur en santé

experience
patient

5S f QSELISNauSy O
partenariat patient

France Assos Santé ARA

Ecole Universitaire -
P de Santé Publique de I\,es h a pe
E U S Lyo n Research on healthcare performance



| R N &NDtre mission

Vé] D CD LrDI Tldvie DAiAD Feéy)] Dn
de transformation de notre systeme de santé

Q, RECHERCHER INFORMER
Rassembler et approfondir les connaissances relatives aux bénéfices de la prise en
AONFTUYUD CD LRrRDI Fdi) DAAD ~éU] DAayd

H!E FORI\A/IEF&AAVCCOMF:AGNER } o o o
DnHéeHDGO DY ConnbDiO £DU NOt Dn Uperspidtive palientbD UU | 0
pour ameliorer les pratiques individuelles et collectives, accompagner les établissements
cenU tée UUTWAUwWGEUY] 6n CD LDwHU Faoel DUyu CD

%~ SENSIBILISER% PARTAGER

" doNowEOG) O teée Fa)UD Dn AONFUD CD LRrRDI Fdia)] D

mobiliser le grand public
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R N &NDs Actions / Productions

EVENEMENTS

. WEBIFEP
ETUDES R ™

BAROMETRE, de

LEXPER|ENCE

PATIENT| [ 1
€= _J

EXPLORATIONS THEMATIQUES

pér -‘_-m e ~ LEXPERIENCE PATIENT
xpor. ~ LEXPERIENCE PATIEN
foationt ENPRATIQUE
Explorer
T

les valeurs ajoutées
del t

s
|

P B!
e i

i)

INSPIRATIONS & OUTILS

Développer Ia pri Sante Académie ¢ IFEP
fexpérience patient dans votre expérience patient Lexpérience patient en
etablissement ¢tablissement de sante

Deployer une démarche Consell eXPert LLiexperience patient : de lécoute &
damelioration de fexpérience Faction (SimHo)

DIFFUSION & PARTAGE D == oD

DOE0
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patient

—_

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

Q28. Selon vous, pour amellorer & prise e charge des pemsonnes Q14. Pour améliorer la prise en charge et |'accompagnement des [patients/

malades, les professionnels de santé et les établissements de Ss
R : . personnes accompagnées], diriez-vous que votre établissement prend
santé prennent-iis suffisamment en compte le ressenti, le vécu suffisamment en compte le ressenti, le vécu des patients et des familles ?

des ;‘);‘t;ecr;gbs( ﬁf“:‘f 222'!'5.03 P Question a choix unique - Base : 2372 professionnels de santé

& ®

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

51% 71%
() -10pts

(@) +7pts

Non, pas du tout - 99‘: . 2%
(#) +3pts

ra

ge
66
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Définition

2 Z X E° wpatienK N R XY ©

7

Z °-A° NX 2A ) G =
au cours de son parcours de santé

experience
patient




4 choses a savoir

1 2 3 4
2ZXE°wv3 XIZNME°’FTA XAANXEXise X@NMXE° véa X«
patient est cumulative et partage surtout marche!

TZJ M- 3T Nhggrativez A X enprivé

Institut

francais

expérience
N patient



Quatre choses a savoir

| RDI FdiG) Dn
Fey]) Dny DUUY
clinique

HH O CdUDiION]néenyU CD LRrRDI Fdi)

Les soins/ examens / interventions

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

Arrivée dans |'établissement

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

A D C Préoccupation par le personnel de l'impact de
C R | 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,
s0ins...

I 4%
[ JEELC
I 2%
I 4%
I 6%
I 7o
[ JEELD
I 52
I /97

70
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Quatre choses a savoir

2

| RDI Fdi) DAAD
cumulative et
iIntégrative

@simplicité ‘ efficacité bienveillance wbienvei\lanc
L ® cécoute clarté @ officacite
@@ @ @

71



Quatre choses a savoir

| RDI Fdid) DA AD
partage surtout
en privé

Les chuchoteuses Montréal

72



Quatre choses a savoir

4)

| RDI Fdid] DA AD
marche!

73



Une nécessité clinique : des arguments scientifiques

Etude 1

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

C 2 cohortes de patientes traitées par chimiothérapie orale & domicile
- Suiviclassique (visites régulieres en hopital de jour +consultations spécialistes)
- Suivi avec le support C R Wapglication permettant aux patientes de rapporter
son expérience quotidienne de lavie avecla maladie

C Undifférentiel moyende 5mois CrR D U F dde &idicaridtaté at R é € &édé Ild 2% D
cohorte apres 7 ansde suivi.
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Une nécessité clinique : des arguments scientifigues

Mougeot F, OccelliP, BuchetPoyauK, Robelet

Etude 2 M, TouzetS, Michel R [ QS E LJSpNtkrE §hO .
9B LISNA Sy OS RS  0K2aLun dfipgeyrpaldy patencs psecuigasy

A Stratégie du patient pour assurer sa propre sécurité
- Sélection des informations en amont
- Attention portée aux signes discrety 0 Keé 3A8§Yy SX LI | F2y Ra Xy

A[Sa LI OGASyGda FFLOS t fQFy3I2Aaas

- «Vvaisje me réveiller ® angoisse de mort

-«YatAf dzy NRAIldzS 1jdzS 2S Y S»aigpigss deflaid@ledrJS y R |
A Nécessitederemplirk S @ARS @SOdz»RS f QAYISNBSYyGA2Y

A

CLYLRZNIFYOS RS f QSOKFYy3IS | LIRaAIGSNAZ2NR | SO f S
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Expérience patient, savoir expérientiel
et engagement patient

Michel P, Brudon A, Pomey MP, Durieu |, Baille N, Schott AM, D&hwut,
C, Kouevi A, Blanchardonvg|ta-PauletB, Reynaud (Haesebaert.

I LILIN2 OKS GSNXAYy2t23AldzZS RS fQSy3al
établissement de santé francaRevEpidemiolSante Pub 2020;68: 86

Etablissement Patient \
de santé =

Experience mmmmm) Vie avecla maladie

patient l

Engagementdu _ _ :
patient e S V/OIrs expéerientields

_/




Val eur de | 0exp®rience usager
Vers de multiples changements critiques pour nous

. Delaprise en charge o ) .
At I O22LISNI UA2Z2Y u tQldzi2y2YAS

58 {f QA }/ F2 N ACCONPASNEMENT Zusm”ifeu%s\‘zelﬂv\ urt
Af O dzii 2 3 & f RELATION/COM

De silos hospitaliers
Aun écosystéme de
la santé

De la prescription
AU processus
EXPERIENCE partagé de décision

USAGER

. De la guérison
Af I NBIf A&

Bl De la pathologie
projet de vie

Ala personne

S
TRAJECTOIRE » TRAJECTOIRE
DE VIE DE VIE

@Dumez 2024 (inspiré dRickerinstutemodel)

\ }
DECimGONE
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_ Déciﬁ‘cor\u—:
Pourguoi engager les usagers ?
Pour la multiplicité de leurs savoirs

SAVOIRSH SAVOIRS DE
MEDICAUX | NAVIGATION

Savoirs portant sur les causes et le| Savoirs concernant les rouages

mécanismes physiologiques de I3l et logiques du systéme de santé
maladie, les symptémes, les options e mobilisés de maniére
les types de traitements, les effets procédurales et relationnelles
secondaires et les avantages de ce afin d'accéder a des soins et

traitemenlts, les interactions services de qualité au moment
médicamenteuses, etc. opportun.

Dia®

B, "4
’D; R IC) (t@
LR ) 0s=0)

ey e . Py i
o PRECONSTRGTS. &S onarcrion

g e Y e
SAVOIRS SAVOIRS
Savoirs concernant les RELATIONNELg 5 Q! |-GEBTION Savoirs sensoriels

normes, valeurs, ancrés dans les

bol Savoirs concernant les Savoirs concernant les signes X
symboles, autres soignants vers qui le physiques, émotifs, cognitifs ressentis

constructions de la patient se tourne au sein et/lou comportementaux liés a physiques,

réalité et visions du de sa communauté pour ab OZyRAUAggionSU + émotionnels et/ou
monde qui influencent SaVOII’S accéder aux soins guotldu?mje et_/ou en temps d«? SaVOII’S cognitifs autant

lexpérience de la vie Gérer sa condition et ONRasS lids OS &azAau
) | | SaiE [ de dispositifs médicaux et/ou . , _ Que dansles
et de la maladie.. CU tu reils allicaian o 5as par la conscience de soi. Incarnes perceptions du
objectifs de vie. 02N Si RS

© Dumez &Lespérance022

Centre d'excellence sur le partenariat
avec les patients et le public
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Pourquoi engager les usagers ?
Parce que la démonstration empirique est faite

AUGMENTATION DE
[ Q9CCL/ L9b/ 9 [ [ LbLVLZRENFORCEMENT PRATIQUES DE

A AMELIORATION DE LA QUALITE DE VIE AU PREVENTION 1/2/3
TRAVAIL DES PROFESSIONNELS ET A ACTIVATION DES PATIENTS DANS LEURS SOINS
RETENTION

A AUGMENTATION DE LA CAPACITE A FAIRE DES
Ala; [ Lhw! ¢Lhb 59

[ Q9 -t ; wL9b/ 9CHOIX DEDTRMTEMENT PERTINENTS
A AUGMENTATION DE LA QUALITE ET

J J Al ' Da9b¢! ¢Lhb 59 [Q! 51 ; w9b/ 9 I!.
SECURITE DES SOINS TRAITEMENTS

AMELIORATION
59 [Ql//:{
A AUGMENTATION DE LA CAPACITE A . AmmY

MOBILISATION ET
INTEGRATION DES USAGERS,

é & ") COMMUNAUTES ET CITOYENS
E/élRRTEINDEE’\lSTCS:Holx DE NAVIGATION ' 4 . m - ' m 0 -y ( Expsmsrvcgt@ A MEILLEUR ALIGNEMENT SUR LES
AsLalLb! ¢Lhb 59{ =L{ b oo ) : ATTENTES DE LA POPULATION
ET EN SOINS AMBULATOIRES O A MEILLEURE PRISE EN COMPTE DES
A DIMINUTION DU TAUX DE e mmes,  pumens, DETERMINANTS DE LA SANTE
READMISSND \

A MEILLEURE INTEGRATION DE LA
DIVERSITE SOUS TOUTES SES FORMES

" TRAJECTOIRE
DE VIE

TRAJECTOIRE Accis
DE VIE AUX SOINS

HAS
Prssenon o e

Involving patients in setting priorities for

e symiese Soutenir et encourager
healthcare improvement: a custer randomized trial e

I'engagement des usagers
dans les secteurs social,
médico-social et sanitaire

RECOMMANDER LES BONNES PRATIGUES.

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

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

Vatbe o o Gl b 3 st 3630

Haute
Qualité

des soins

Etoblissement
certifié auec mention




Lepartenariat e n s ainst €
Vous en parlent |

- A, .. . _ coordinatrice . du parcours . . ‘. . A °

v - 7 (% b | 7 1 1
A - L R

| 1 =

Katia Amoretti, * . ‘. "~ ' .4g4°“" .
Philippe Michel, , A " de 9", .. . .,). . A~ , A Patient

'y 0SYLlA RQSOKIy3ISa Sad LINBODdz t
présentations, préparez et notez vos questions ! 5, a

Xé?é‘;‘e‘ ",

S

sagers ' ‘ 7
#aaayécyaA -mard Lodobrs 2025, Lyon -
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04 78 86 49 90
04 78 86 49 93
UTEP.69@chlyon.fr
Villa Aliceg Henry Gabrielle
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Assurerun accompagnemeninéthodologiquea la constructionR Q geggrammeR Q9 ¢ t
(ou R QI O éduchtives)a sa mise en dzdzg Mk Xéalisationde son suivi et de son
évaluation

Apporter une aide a la création R Q2 dzpéflagagiques (ou RQS @I f dab (1 A
développementdetechniquesk QI y A Yala iédatignte remispatient.

Proposemune offre de formation at Q gp¢otessionnel®t patients)
Promouvoirt Q ®tdesprogrammesexistantssurlesterritoires.

Travailleren collaborationaveclesassociationsle patientset R Q dza I 3 S N&




Les 10 UTEPs de la région Auvergne -Rhbéne -

Alpes
% TeP. UTEP
S UTEP de I'ALLIER UTEP du RHONE UTEP de I G3AIN

CH Moulingsite porteur)
CH Vichy

CH Montlucon
utep03@chmoulinsyzeure.fr

Hospices Civils de Lyon CH de BOURG en
ot 4 BRESSE T

utep.69@chuyon. fr utep@chbourg UTEP 3y srascicrmicoesou

UTEP de HAUTE -SAVOIE
Hopitaux du LémariThononles
Bains)
contactetp@chhopitauxduleman.fr

£ e CH AnnecyGenevoigAnnecy)
Transversale L

utep@channecygenevois.fr
‘d’Education

CLEMOMIEAY du Patient
UTEP du PUY DE DOME UTER.....

CHU Clermonferrand
UTEP63@chalermontferrand.fr

UTEP de SAVOIE

CH MétropoleSavoie
utep@chmetropole-savoie.fr
;E:I’;ii HOSPITALIER
EMILE ROUX +

UTEP de HAUTE -LOIRE ﬁERE

CH Emile Roux &P
stephanie.verret@chepuy.fr

UTEP de |1 061 SERE
CHU Grenoble Alpes
utep38@chugrenoble.fr

UT

UTEP de la LOIRE
CHU SainEtienne
utep@chust-etienne.fr

EP42

CHU de Saint-Etienns

CH Valence /}\\\A

UTEP 07-26

utep0726@chvalence.fr U T E P S

Auvergne-Rhone-Alpes
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t woO{9b¢! ¢Lhb 59 [Q:5!'/1¢Lhb

Pratiguequi vise a « a aider les patients et leur entouragea acquérirou
maintenirlescompétencesiont ils ont besoinpour gérerau mieuxleur vie

avecune maladiechronigque».

« | Q Sailér le patient & prendre soin de lui-méme en favorisant son
implication dans les décisionset les actions relatives a sa santé », Dr
Brigitte SANDRINBERTHON
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Entretien individuel (environ 45mn),

semi directif, permet au patient de

aQSELINA YSNY |jdzA Af
j dzQAf FFAGZ OS | d

Réaliser le Bilan éducat

partagé (BEP)
\.

Entretien md'v'dl_]el Faire le bilan des acqui
el REICRCINN o décider de la suite d
LIZAY U0 S0 RQSNBEEARESESINEEY
suite (cl6ture ou suivi) \ (arrét ou suivi)

Définir le programme

personnalisé du patient

4
Réaliser des séances I £+ FAY Rdz . 9t32
éducati_veg c_;ollectives LI ND2dzNE RQO9 ¢t l
et/ou individuelles fonction des besoins identifiés

N .
Ces séances peuvent aborder diverses avec le patient

thématiques. maladie, traitement,
gestes techniques, douleur, fatigue,
gestion émotionnelle, vie affective et
sexuelle, faire face aux situations de la
GAS jd2iARASYYS X




SPECIFICITES DU PATIENT INTERVENANT
C2NXS t f QSRdAzOF GA2y UGUKSNI LISdziAljdzS o

Savoirs experientiels : savoirs théoriques et pratiques de la maladie au quotidie
gue ne possedent pas les professionnels de sante.

Capable de comprendre le « vivre avec la maladie » avec recul et distanciation.
Réle de « mediateur, facilitateur » entre les patients et les soignants.
Apporte des conseils et astuces.

CIFOAfTAGS S LINIHIFIS R
ddzNJ £ SdzNJ [jdz2 0 ARASY 00O
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A Bénévole (en fonction des structures).

Intervention complémentaire de celles des professionnels de sante, dan:
dzy S NBtlFuaAZ2y RQSIlIt t ST Z T TAY
tFr LISNBYYAUS Rdz LINEINFYYS RQOCt O

Intervient au méme titre que les autres professionnels de santé dans la
O2y auNHzOUA2Yy Rdz LINE I Nbanihsntaved les Y A
a2A3dylyta RSa asShkyoSa RQ9¢ts FAY
en étant force de propositions pour ameliorer cetui
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PRESENTATION DE .
Q' / / hat! Db9a9b¢ 9¢ 5.{
~FORMATION DES PATIENTS

L bec9O9wxO9ODb!bcec{ I [Q] ¢9t c




Identification Accompagnement Journée de
du futur Pl en par 'UTEP sensibilisation
ETP alETpP

Echanges de pratiques

Intégration du PI

Formation des en ETP au sein de

* De l'équipe a0h

» Par I'équipe éducative * Futurs Pl en Pequipe
éducative ¢ Du Pl en ETP ETP Formations
* Par ) complémentaires
cooptation
Guides
RQF 002YLJI I3ySYSyid Y Guide du Plen ETP +

o OKI NIiS RQSy3al3asSySyi
- Pour les équipes

- Pour les Pl en ETP

Temps d’accompagnement pendant et apreés
Temps de préparation commune la formation

Acculturation des équipes éducatives et des
futurs PIen ETP
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Renouveler son engagement
associatif par le partenariat

V4

e n sant e

Ateliers en groupe



Renouveler son engagement  associatif parle — EiE®
partenariat en sant e

Ateliers en groupe

Pargroupe:

Lecture individuelle de la grille

Repartition en demi-groupe:

A 25 minutes pour construction I K a@rbjet / piste de réflexion

A Restitution du projet du sous-groupe 1 et 5 minutes de questions/réponses
A Restitution du projet du sous-groupe 2 et 5 minutes de questions/réponses

A
A

A 10 minutes de discussions de groupe pour identifier les enjeuxde cet engagement
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France

Assos"
Sante

La voix des usagers

Auvergne Rhéne-Alpes
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Mercl pour votre participation !
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