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o'y  QUELLE DEMARCHE POUR

® DEVELOPPER LE PARTENARIAT
L™ AVEC DES PATIENTS ATTEINTS
DE SEP ?

Anita LOKOSSA, patiente partenaire
Clara BELLEIN, psychologue coordinatrice
Manuela INGREMEAU, kinésithérapeute,
coordinatrice des ateliers d’ETP de SINDEF|
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CONTEXTE

 Plusieurs Patients partenaires dans
I’équipe depuis plusieurs années

> Co-animation, coconstruction, evaluation du programme —
é —

> [[s ont beaucoup enrichi notre programme d’ETP
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Souhait gu’il y ait un Patient Partenaire pour
coanimer chaque atelier d’ETP




e Outils et méthodologie

pour développer le
partenariat

-Travail d’équipe fait autour du Partenariat Patient,
avec les PP : charte des Patients Partenaires,
questionnaire d’auto-évaluation

-Invitation des Patients Partenaires potentiels a une
journée “Spécial Partenariat”

-Entretien avec chaque Patient Partenaire intéressé
-Observation des ateliers qu’ils souhaitent co-animer

-Débriefings avant et apres les ateliers 0@0

&

-Contacts réguliers / sollicitations réguliéres

A

-Repas informels avant les ateliers

JUURNEE ETP*
SINDEFI .

EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT
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VOUS ETES : /’
> Patient Partenaire formé ou «

9/11 rue Georges ENESCO 94000 CRETEIL

are, 211 JAN 2025

Réponse attendue avant le 10 janvier 2025
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Point de vue d’une
houvelle Patiente

Partenaire

1. Ce qui m’a convaincue de m’engager :

Invitation conviviale et sans pression
Une écoute qui valorise
La flexibilité, un point essentiel

2. Ce que cela m'apporte personnellement
- Un nouveau rapport a la maladie
- La force du collectif

Un sentiment de « renaissance »

3. Apprentissages et réflexions

e défi : trouver ma "juste place”
_es ateliers : j'apprends aussi

| a nécessité d'un débriefing "a chaud”




) Constats et perspectives

o) O O
Constats : m

- Démarche de recrutement progressive : sécurisation pour les patients et pour I’'équipe
@ - Richesse des apports des PP auprées des autres patients et de I'equipe

- Valorisation mutuelle
- Nécessité d’avoir une personne dédiée pour le partenariat dans I'équipe

- Importance de 'anticipation et |la flexibilité dans 'organisation
.Q. v - Communication (débriefings reguliers et temps informels)

Perspectives :
- Organiser a nouveau une journée avec les PP
- Formation des nouveaux PP aux 40h d’ETP a prévoir
- Poursuivre I'intégration de nouveaux PP
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Questionnaire d'aide a la réflexion ._,@}%
. . & ]
autour du partenariat patient ® CioiriED

Au sein de SINDEFI, nous proposons des ateliers d'Education Thérapeutique du Patient (ETF).
Ceux-ci visent a acgueérir des connaissances et des competences pour mieux vivre avec la maladie. Ces
ateliers collectifs ont des thématigues en lien avec les aspects impacteés par la maladie dans le
guotidien ; aspects médicaux, psychologigues, sociaux, etc.

Dans ces ateliers d’ETP, nous partons du vécu et des savoirs développés par chague patient lors de son
experience de vie avec la maladie. Les ateliers sont nourris par les échanges avec les autres patients,
et par les apports de professionnels ayant une expertise sur la maladie et la thematique de Iatelier.

Dans cette méme démarche de reconnaitre 'expertise du vécu de la maladie acguise par les
patients & travers leurs parcours, nous intégrons des Patients-Partenaires a notre equipe d°ETE
La démarche de partenariat patient nécessite de poser un cadre, afin de favoriser le bon déroulement
du programme d'ETP pour tous.
Aussi, nous vous proposons ce guestionnaire, afin de vous aider a verifier si les activités d'un Patient-
Partenaire peuvent vous CoOnvenir.
Si vous étes intéressé(e) pour &tre Patient-Partenaire, nous conviendrons d'un rendez-vous pour se
rencontrer. Vous pourrez apporter avec vous ce guestionnaire, il servira de base pour notre échange.

Les données transmises resteront confidentielles et ne seront pas réutilisées a dautres fins.

Mom_ Prénom__

Numéro de Telephone__ Adresse mail__

1- Aver-vous déeja benéficie dateliers d'éducation thérapeutigue pour mieux gérer votre maladie ?

C10wi _1 Mon

2- Avez-vous déja participé en tant qu'intervenant a un programme d'éducation thérapeutigue

(lors d'une séance, ou lors de la construction d’un programme)? Qui L1 Mon

3- Quelle est votre disponibilité * -
_12 demi-journées,/maois 11 demi-journée,/maois [ 1 fois/trimestre  [IPlus si besoin

Quel{s) jour(s) ?

_IMatin 1 Aprés-midi 0 Saoir

_IVisia O Preésentiel. 5i coché, quel{s) département(s) ?_

4- & quel(s) niveau(x) du programme pourriez-vous vous engager 7

_IConstruction OAnimation CEvaluation _Evénements

5- Sur une échelle de 0 3 4, comment estimez-vous votre aptitude 3 prendre |2 parole en public ?

Pas du tout o ‘aise 11 2z 13 14 Tres a Faise

6- Comment estimez-vous votre aptitude a exprimer votre vécu avec la maladie ?

Pas du tout a Foise O1 12 3 4 Tres a oise

7- Pensez-vous étre capable de partager votre expérience de maniére neutre ou optimiste 7

_Pas du tout _1Un peu C1Plutot oui CTout a fait

B- Vios connaissances sur la maladie sont ;

[ Peu claires 1 A ameliorer C1Claires I Tres claires

S-Le travail en equipe (patients partenaires et éguipe professionnelle) représente-t-il une difficulte

pOUr vous 7 [ Pas du tout CIUn peu I Moyennement [1Beaucoup

10- Avez-vous des guestions ou souhaiteriez-vous aborder d'autres points lors de 'entretien ?
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CHARTE DES PATIENTS PARTENAIRES SINDEFI @

' -rl.--\__'

ETHIQUE & CONFIDENTIALITE
Stricte confidentialité des informations et des documents partages.
Observer un devoir de discrétion, et s"engager & ne divulguer aucune information d'ordre privé.

ECOUTE & EMPATHIE

Avoir les ressources et le recul nécessaires par rapport & sa maladie, &tre a I'écoute des différents
interlocuteurs.

Partager les connaissances et les expériences pertinentes dans un dialogue respectueux et
empathigue

Expliquer son parcours si besoin, donner éventuellement des clés gui peuvent &tre utiles aux
différents interlocuteurs (professionnels et patients/aidants).

Reconnaitre autre dans sa différence.

Awvoir une attitude respectususe et ouverte envers tous les patients et les professionnels.

COMPLEMENTARITE & PARTAGE
Une éguipe complémentaire de patients et de professionnels pour mener ensemble des actions.
Une reconnaissance mutuelle et un partage des savoirs.

RESPECT & COMFANCE

Evoluer dans un climat de confia nce, d'apaisement et de sécurité en etant fort de propositions.
Sadapter 3 son public &t au contexte.

Respecter la neutralité bienveillante, sans jugement, par une ecoute active.

INDEPENDANCE & AUTONOMIE

Apporter son expérience et son vécu en toute liberté de penseée.

Pouvoir agir sans appartenance & un mouvement de pensee.

Accueillir la parole de tout patient, quel gu'il seit, de maniére factuelle sans influence.
S'ENEAgEr @ rester neutre vis-a-vis de ses interlocuteurs afin d'éviter tout conflit d'intéréts.
Avoir et prendre un engagement de neutralité dans le cadre d'un corps indépendant de patient
partenaire

ENGAGEMENT
Participer aux actions du Réseau selon ses possibilités et/ou souhaits tels gue [cocher parmi les choix
suivants) -
O Participer aux réunions de coordination du programme ETP
O Contribuer a I'évaluation du programme ETP
O Participer @ I'élaboration d’un atelier du programme
O Etre force de proposition sur le programme ETP (suggestion d’outils, partage d'experience...)
O Coanimer un ou des atelier(s) incluant des temps de préparation et d'actualisation des
CONNA3issances
O Intervenir lors d'événements sur le programme ETP

Le patient partenaire est libre de se désengager a tout moment, de facon temporaire ou definitive.
Cela sera abordé lors de I'entretien annuel de suivi du partenariat.

MOM et PRENOM :
DATE :
SIGNATURE :
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