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Contexte

Trach&autonomie programme d’ETP déclaré à l’ARS depuis 2018 

Programme destiné aux enfants trachéotomisés sur l’hôpital Robert-Debré et 
leur famille. 

Programme coordonné et animé par Zina GHELAB. 



1 jour, 1 demande …. 

Ca te dirait de participer au programme Trach&autonomie? 

� C’était le bon moment

� Co définition de notre partenariat et ses objectifs 

� Réflexion sur mes propres motivations



J’ai dis oui …..

� envie d’aider les familles à vivre avec la trach et d’avancer dans leur vie. 

� envie de transmettre et de partager mes expériences.

� envie que les parents soient entendus que la parole leur soit donnée. 
Prendre en compte l’annonce diagnostic et leur questionnement.

� envie de se sentir utile, trouver un sens, une extension à sa vie 
professionnelle.

� envie d’aider les soignants dans leur approche, de les aider à se 
représenter le patient.



Le parcours d’intégration de 
Laetitia

� Rencontre avec l’UTEP (recensement des besoins et attentes de Laetitia, 
détermination du niveau d’engagement souhaité) 

� Participation à la journée de sensibilisation

� Formation à la dispensation de l’ETP (40h) 

� Communications orales au RMEF (Réseau Mère-Enfant de la 
Francophonie)  et à la Journée de la trach. 



Notre 1er projet est né….
« Bienvenue à bord »

Pourquoi ce thème :

- Sujet maitrisé qui me tenait à cœur

- Thème « sympa »

- Réelle demande et pas d’atelier existant

Méthodologie :

- 1ère réunion pour définir ensemble les grands axes

- Réflexion individuelle

- 2ème réunion pour mettre en commun des idées, et formaliser de la séance d’etp

- Rédaction du déroulé de séance et validation



Les objectifs de la  séance 

Le participant sera capable de : 

1. choisir sa destination, son mode de transport et son hébergement

2. identifier les étapes clés pour préparer son voyage

3. préparer son matériel et ses effets personnels pour voyager

4. de gérer les situations d’urgence durant son voyage



L’outil pédagogique



Selon vous quels sont les intérêts du 
partenariat ?



Selon vous quels sont les intérêts du 
partenariat ?

� Réelle expérience du terrain

� Approche différente avec les patients

� Une grande complémentarité (hôpital/domicile, théorique/pratique)

� Une relation gagnant-gagnant





Le partenariat

� Avant tout une envie partagée de partage

� La compréhension mutuelle de l’intérêt du partenariat

� Une relation éthique



Seriez-vous prêt(e)s à passer d’une relation de 
soin à une relation professionnelle avec vos 
patients? 



Encore quelques obstacles 

� Temporalité 

� Reconnaissance et valorisation

� Formation



Modélisation





Liens utiles

� Université des Patients - Transformer l'expérience des malades en expertise 
(universitedespatients-sorbonne.fr)

� Projets et actions | Savoirs Patients (assoconnect.com)

� CEPPP – Centre d’excellence sur le partenariat avec les patients et le public

� UFPP

� Plateforme ressource du partenariat en santé en Occitanie (partenariat-en-sante.org)

� Institut Français de l'Expérience Patient (experiencepatient.fr)



Charte du patient partenaire
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