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Dispositif de soutien au partenariat patients parents ressources -
professionnels de sante dans |I'éducation thérapeutique :
une proposition de strategie associative

Par le groupe de travail ETP de |'Association francaise des hémophiles (AFH) : Caroline Artu Dumont, Annie Borel Derlon, Nicolas
Graeve, Marc Jourdain, Dominique Lamarche, Maud Leridant, Coline Maury, Thomas Sannié, Martine Séné-Bourgeois

Introduction

Les 6 piliers d'un partenariat réussi

&

Confiance

L'Education Thérapeutique du Patient (ETP) vise a aider les patients a
acqueérir ou maintenir les compeétences dont ils ont besoin pour gérer au
mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et
de facon permanente de la prise en charge du patient (source OMS).

L'educationthérapeutiqueestalarencontrededeuxexpertises.Le professionnel D;} =

de santé (PDS) est I'expert de la maladie, le patient ou parent ressource Communication «/ A e
(PPR) est lI'expert de la vie avec la maladie. Ces deux types de savoirs sont AYNA\ k=41 B A4l
complémentaires.

« Il n'y a pas d'ETP sans les professionnels de sante et sans les patients et parents

ressources ». |
: Co. , . , , o , l Co-leadership
Le PPR fait partie intégrante de |'équipe pedagogique. Il participe activement

a la construction, I'animation et I'évaluation des programmes d’ETP en
partenariat avec les PDS. Co-responsabilté

L'accompagnement des Patients-Parents Ressources
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Définition du rdle 2011 o
du PPR et des 1¢e session ETP integree
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Formation initiale de 40h Formation continue Ressources humaines
1 promotion par an depuis 2011 . « e e
P P P Pour compléter la formation initiale, B |Le groupe de travail de 'AFH composé
Programme: un accompagnement dans le temps est de 9 membres PDS et PPR formés a I'ETP
. , . prevu : B :
© Module 1: 2 jours en présentiel pour ayant pour missions :
. définir 'ETP, le réle du PPR, adopter une B Groupes d’'echanges de pratiques entre => Concevoir et développer des
posture éducative et comprendre les PPR (3 sessions par an) programmes éducatifs adaptés aux
grands principes de |'apprentissage. B Séminaire en présentiel entre PPR besoins prioritaires de la communaute
O Module 2 : 4 demi-journées en (tous les 2 ans) => Faciliter I'accessibilité a
visioconférences pour mettre a jour = Evaluer les impacts de la contribution I'accompagnement éducatif
les connaissances sur les MHR, faciliter 2 ' : : ,
| . s des PPR da.ms |ne c%er.narc.:he d’ETP = Promouvoir le partenariat en santé
I'expression de ses pairs, définir les menée en interdisciplinarité
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Creation d'un poste de chargée
de mission spécialisé ETP
= Se former a de nouvelles techniques conjointe a I'’AFH et la filiere

d'animation (ETP dématérialisée) .... de santé des maladies rares de
I'hémostase (MHEMO) qui incarne la volonteé

regles de I'animation, construire un

atelier d'éducation thérapeutique = Entretenir la motivation

O Modules 3 : 2 jours en présentiel avec
. les PDS : animer un atelier d’éducation

therapeutique en partenariat, =>» Renforcer ces compétences . . ,

o . . , ) , de promouvoir le partenariat en sante et
Définir les regles favorables a son relationnelles, pédagogiques et ,
. , , , , o engagement fort des deux structures vers
intervention d’ETP dans une logique d'organisation

'ETP. Elle propose un compagnonnage
oersonnalisé suivant les attentes et les
spécificités de chaque région et coconstruit
le dispositif d'accompagnement des PPR.

interdisciplinaire.
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