Apport du partenariat
patient-soignant dans la

co-construction d'une
seance d’ETP




Trach&autonomie programme d’'ETP déclaré a I' ARS depuis 2018

Programme destiné aux enfants frachéotomisés sur I'hdpital Robert-Debré et

leur famille.

Programme coordonné et animé par Zina GHELAB.

Quels objectifs ?

Le programme d'éducation thérapeutique vous permettra
d'acquérir des compétences nécessaires afin d'améliorer
votre qualité de vie.

Il permettra également a votre enfant de réaliser ses soins
seuls et de s'autonomiser dans sa vie quotidienne et a
I'école.

Pour finir cela vous permettra de participer activement au
projet de soin.



| jour, 1 demande ¥

Ca te dirait de participer au programme Trach&autonomie®e

» C'étaift le bon moment
» Co définition de notre partenariat et ses objectifs

» Réflexion sur mes propres motivations



J'aidis oul .....

» envie d’'aider les familles a vivre avec la trach et d'avancer dans leur vie.
» envie de fransmetire et de partager mes expériences.

» envie que les parents soient entendus que la parole leur soit donnée.
Prendre en compte I'annonce diagnostic et leur questionnement.

» envie de se sentir utile, frouver un sens, une extension a sa vie
professionnelle.

» envie d'aider les soignants dans leur approche, de les aider d se
représenter le patient.



Le parcours d’intfégration de

qetiflo

» Rencontre avec I'UTEP (recensement des besoins et attentes de Laetitiq,
détermination du niveau d’'engagement souhaité)

» Parficipation d la journée de sensibilisation
Formation & la dispensation de I'ETP (40h)

» Communications orales au RMEF (Réseau Mere-Enfant de |a
Francophonie) et ala Journée de la frach.



Notre 1°" projet est né. ..

« Bienvenue a bord »

Pourquoi ce theme :
Sujet maitrisé qui me tenait a coeur
Theme « sympa »
Réelle demande et pas d'atelier existant

Méthodologie :
1¢re réunion pour définir ensemble les grands axes
Réflexion individuelle
2¢éme réunion pour mettre en commun des idées, et formaliser de la s€ance d'etp
Rédaction du déroulé de séance et validation



Les objectifs de la seance

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
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Selon vous quels sont les interéfs du

partenariat ¢




Selon vous quels sont les interéfs du

partenariat ¢

Réelle expérience du terrain

>

» Approche différente avec les patients

» Une grande complémentarité (hépital/domicile, théorique/pratique)
>

Une relation gagnant-gagnant
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Le partenariat

» Avant tout une envie partagée de partage
» La compréhension mutuelle de I'intérét du partenariat

» Une relation éthique



eriez-vous pret(e)s a passer d’ ung relaton de
soin a une relation professionnelle @vee vos
patientse




Encore quelgques obstacles

» Temporalité

» Reconnaissance et valorisation

» Formation



Modélisation
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Le modele de Montreal
Patients experts : nomenclature
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» Université des Patients - Transformer I'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.orq)

» Institut Francais de I'Expérience Patient (experiencepatient.fr)




Charte du patient partenaire

AIRE 2 Y
mnp.fr

AIDE & ACCOMPAGNEME!
Sappuyer sur son réseau (pofients, soignonts, outres patients portenoies, &tablissements, institufions,
ossociations) comme ressource utile a fouf pafient partenaire.

Accompagner les professionnels de sante, les patients et les aidonis, avec I'appui d'outils
pédogogiques et d'un réseou commun.

ETHIQUE & HUMANISME
Pratiquer 'athiqua clinique en fovorisant les décisions parfogées ovec le pafient. ses proches.
les oufres partenoires de soin, dons le respect du plurolisme des valeurs.
Reconnaiire I'outre dans sa difiérence.
Auoir ene oftitude respectueuse et ouverte envers tous les pafients.

FCOUTE & EMPATHIE
Awoir les ressources et le recul nécessaires por mpport & so moladie, développer |"écoute
et apporter des réponses oux différents mmrluumgm.

Porfager les i ot les & dans un diologue respectusux
ef empathigue

Expliquer son porcours si bescin, donner éventuellement des clés qui peuvent Etre ufiles
oux différents ef ).

COMPLEMENTARITE & PARTAGE
La complémentarité de patients at de professionnels est enfiére pour mener ensemble des actions
idantifiées.

Développer ["échonge dons une réelle communicafion avec I'ensemble des partenaires

S'inscrire dans une démarche de In démocratie en santé pour représentar le patient.

RESPECT & CONFIANCE
Evoluer dons un climat de confionce, d'opoisement et de sécuritd en étant fort de proposifions.
S'odapter @ son public et ou contexte.

Respecter fa neutralité bienveillante, sons jugement, par une coule active.

CONFIDENTIALITE
Assurer la confidentiolté des échanges et des documents pariogés.

Observer un devoir de discréfion, et s'engoger @ ne divulguer aucune information d'ordre privé.
Respecter le sacret médical

DROITS & OBLIGATIONS
Connoitre et respecter les ré infernes du lieu d'i i
Prandre connaissance des fextes de loi encodrant le systéme de santé.

Portager les actions et communications avec voire associafion référente de pafient partenaire.

Apporfer son expérience et son vécu en foute (il

Powvoir agir sons apporfenonce & un meuvement de pensée.

Accugillir o porole de fout patient quel qu'ii soit, de maniére foctuslle sans influence.

§'angoger @ resfer neutra vis-3-vis de ses interfocutewrs afin d'@viter fout confiit d'intérét.

‘Avoir ef prendre un engagement de neutraliié dans le codre d'un corps indépendant de patient parienaire

INDEPENDANCE & AUTONOMIE
iberté de pensée.
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