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Associations de patients et ETP
Quels liens et quelles collaborations ?

Sonia Tropé, Directrice de l’ANDAR

Sonia Tropé, Directrice de l’ANDAR
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Liens

• Directrice de l’Association Nationale de Défense contre l’Arthrite Rhumatoïde (ANDAR)

• Trésorière de la SETE

• Membre du Comité de Déontovigilance et Ethique des Entreprises du Médicament (CODEEM), 

• Enseignante en perspective patient Sorbonne Nord

Aucun lien d’intérêt direct avec l’industrie, je ne reçois aucun honoraires personnellement.

L’ANDAR reçoit des soutiens des laboratoires impliqués dans le traitement de la polyarthrite rhumatoïde. La 
SETE des laboratoires intéressés par l’ETP.
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Les AP, actrices… aussi en ETP !

- Nous aborderons rapidement la démocratie sanitaire,

- Ensuite comment les AP portent les valeurs de l’ETP, en font la 
promotion et contribuent à son développement,

- Mais aussi leur implication dans la mise en œuvre d’actions 
éducatives au travers de programmes et d’outils spécifiques avec un 
focus sur le patient intervenant.
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D’où vient la démocratie sanitaire ?
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Maitrisez-vous le sens de la Démocratie sanitaire ?

Oui Non
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D’après vous…
la Démocratie Sanitaire c’est quoi ?

Démocratie

Système de rapports établis à l'intérieur d'une institution, d'un groupe, 
etc., où il est tenu compte, aux divers niveaux hiérarchiques, des avis 
de ceux qui ont à exécuter les tâches commandées.

Sanitaire

Relatif à la conservation de la santé publique : règlement sanitaire. 

Démocratie participative  

Désigne l'ensemble des dispositifs et des procédures qui permettent 
d'augmenter l'implication des citoyens dans la vie politique et 
d'accroître leur rôle dans les prises de décision.

Source : Larousse
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La Démocratie Sanitaire, c’est…

Démarche qui vise à associer l’ensemble des acteurs du système de santé dans 
l’élaboration et la mise en œuvre de la politique de santé dans le dialogue et la 
concertation.

Les associations préféreront d’ailleurs utiliser « Démocratie en santé »

 L’ensemble des acteurs… Qui sont-ils ?
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L’ensemble des acteurs

 professionnels de santé

 établissements de santé

 collectivités locales

 l’État

… des usagers !
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D’après vous…
la Démocratie en santé c’est quoi ?

Une loi Une évolution 

Une démarche Une utopie

?
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Une évolution 
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La DS en 8 dates… à (ne pas) retenir !

1946
Garantie de l’accès 
aux soins pour tous

1996
Droits des malades : 
présence dans les 
structures de soins 
(Ordces Juppé)

2002
Droits individuels et 
collectifs des malades 
dans la loi (Kouchner)

1974
Charte du patient 
hospitalisé : respect 
de la dignité (S. Veil)

1998
Etats Généraux de la 
Santé : les citoyens 
veulent participer !

2009
Renforcement de la 
DS dans la loi HPST 
(Bachelot)

la Démocratie Sanitaire est née !

+  Agrément associations pour 

représenter et défendre les 

usagers du système de santé ! 

2015
Institut Pour la 
Démocratie Sanitaire 
formation obligatoire 
des RU 

2016
Création UNAASS
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Une loi
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La loi de 2002 : des droits individuels et collectifs

• Droits de la personne

• Droits et responsabilités des usagers

• Participation des usagers au fonctionnement du système de santé

• Orientation de la politique de santé

« Démarche qui vise à associer l’ensemble des acteurs du système de 
santé dans l’élaboration et la mise en œuvre de la politique de santé 
dans le dialogue et la concertation. » Loi Kouchner
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Quoi de nouveau avec HPST ?
• Création des Agences Régionales de Santé

• La loi HPST vise à mettre en mouvement la DS au sein des régions et 
sur les territoires

• ETP : Art. L. 1161-1. − L’éducation thérapeutique s’inscrit dans le
parcours de soins du patient. Elle a pour objectif de rendre le patient
plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et
en améliorant sa qualité de vie. Elle n’est pas opposable au malade et
ne peut conditionner le taux de remboursement de ses actes et des
médicaments afférents à sa maladie. Les compétences nécessaires
pour dispenser l’éducation thérapeutique du patient sont
déterminées par décret […] ..
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Une démarche
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Les idées principales de la DS le malade usager

• Accès au dossier médical

• Le malade est un individu que l’on doit prendre en charge de façon globale

• Le malade est un citoyen

• Entre soignant et soigné : l’échange et le partage de décision !

• L’Empowerment : savoir c’est pouvoir !

• Le droit de savoir… ou de ne pas savoir

• Le consentement : un droit fondamental
Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué

sans le consentement libre et éclairé de la personne
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Associations

Un agrément spécifique

Attribué par une Commission nationale (la Commission nationale d’agrément,
dépendant du Ministère de la santé),

=> représentants des usagers

Qui sont les représentants des usagers (RU) ?

Personnes physiques, membres d’associations agréées en santé, associations
de personnes malades, âgées, retraitées, en situation de handicap, de
consommateurs et d’associations familiales.

Nombre de mandats (toutes instances confondues) : 16 000 6000 à 7000 RU en place
(cumuls et vacances)

Les idées principales de la DS le représentant des usagers
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La DS prévoit des RU… euh ?
Local :

Etablissements de santé : CRUQPC => CDU, CA, Conseil de surveillance, Commission de l’activité libérale

CPAM : CA

Région : 

Conférence Régionale de Santé et d’Autonomie (CRSA)

ARS, 

Commission Régionale de Conciliation et Indemnisation (CRCI)

Territoires : 

Conférences de Territoire

National : 

Conférence Nationale de Santé (CNS), 

Office National d’Indemnisation des Accidents Médicaux (ONIAM ; réservé aux associations de défense contre une 
affection ou effet indésirable dû à un produit de santé)
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Une utopie
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• TAKE HOME MESSAGES

Une démocratie 
participative en santé

Des lois = des droits 
et des obligations

Une évolution 
toujours en cours sur 

le terrain
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Est-ce que globalement l’implication des AP en ETP est bienvenue ?

Oui Non
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• Avant l’ETP : seules les associations cherchaient à accroitre les compétences des 
malades (gestion de la maladie) y compris par des expériences de groupe 
(apprentissage et échanges interpersonnels)

• Puis…

 l’ETP répond à un besoin identifié de longue date par le milieu associatif

 Emergence de personnes ressources qui se mettent au service des autres : 
identifier le commun derrière le singulier mais aussi relever la diversité des 
vécus

 Soutien du milieu associatif (sans défense du pré-carré associatif/ PS, en dépit 
du risque de fragilisation par le passage en direct) = espoir

Gross, O., Patient-expert en ETP, SETE, consultable en ligne https://www.socsete.org/-faq-

ETP et AP, un mouvement…
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• les premiers à comprendre : inconcevable de promouvoir une approche 
centrée sur les patients qui ne soit pas pensée avec des patients !

 Ouverture de la brèche : la collaboration soignant/soigné au nom du 
savoir expérientiel = mutualisation des savoir-faire

Gross, O., Patient-expert en ETP, SETE, consultable en ligne https://www.socsete.org/-faq-

… soutenu par les acteurs de l’ETP…
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• La loi KOUCHNER 2002 définit la démocratie sanitaire comme

« la participation conjointe des professionnels, usagers et élus à la définition d’une politique de
santé publique afin d’améliorer le fonctionnement et l’efficacité du système de santé ».

• Valorisation par la HAS : critère de qualité des programmes dès les premiers référentiels

Et qui recommande dès 2007, dans le cadre de l’ETP, de solliciter les patients, individuellement
ou leurs associations, dans les phases de conception, de mise en œuvre et d’évaluation d‘un
programme spécifique à une pathologie chronique1.

…et les tutelles

Guide méthodologique « Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le 

champs des maladies chroniques » HAS/INPES -Juin 2007
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4.3 Patients et associations 

Les patients, individuellement ou leurs associations, sont sollicités dans les phases de conception, de 
mise en œuvre et d’évaluation d‘un programme d’ETP spécifique à une ou des pathologies 
chroniques. 

• L’intervention de patients dans les séances collectives d’éducation thérapeutique peut être
complémentaire de l’intervention des professionnels de santé. Elle contribue à la démarche
éducative par : 

• un partage d’expériences de la maladie ou des traitements ; 

• un relais des messages délivrés par les professionnels de santé ; 

• un échange sur les préoccupations quotidiennes, la résolution de problèmes et les ressources 
disponibles. 

• Les associations de patients peuvent participer activement à l’ETP, afin d’informer, d’orienter, 
d’aider, de soutenir le patient et ses proches. 

Guide méthodologique « Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le 

champs des maladies chroniques » HAS/INPES -Juin 2007
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Oups !

• « mais le danger actuellement selon 
Stéphane Jacquemet*, est que les 
membres (des associations) ne 
maitrisent pas certains dispositifs du 
fait de leur compétence limitée. Le 
rôle de l’association de patient 
devrait peut-être rester dans le 
parrainage et le soutien. »

*Chargé d’enseignement - Faculté de Psychologie et des Sciences de 
l'Éducation - Université de Genève
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• TAKE HOME MESSAGES

Des lois de santé 
publique supportives

Emergence de 
personnes 
ressources

Mutualisation des 
savoir-faire
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Existe-t-il des champs d’application spécifiques pour les AP en ETP ?

Oui Non
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AP et promotion de l’ETP
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Recherche/exploration et AP

BOURSE ANDAR 2010 :  Anne-Christine Rat – 15 000 euros
Evaluation transversale nationale des compétences de sécurité, d'auto soins et 
d'adaptation des patients sous biothérapie

BOURSE ANDAR 2014 : Catherine BEAUVAIS – 20 000 euros
Essai BIOSAFE: l'Efficacité d'une intervention d'éducation menée par une infirmière ayant 
la connaissance de sécurité et les compétences auto-gestion avec les patients atteints 
d’arthrite et traités par biologiques
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Outils : collaboration au développement d’outils
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La mise en œuvre : les AP porteuses de 
programmes
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• TAKE HOME MESSAGES

Les AP s’inscrivent 
dans une démarche 
pro-ETP : promotion, 

recrutement, 
rayonnement, 

recherche

Les AP peuvent 
contribuer/ 

développer des outils 
éducatifs

Les AP peuvent 
porter des 

programmes ETP
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Est-il possible d’intégrer une AP dans un programme ?

Oui Non
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La mise en œuvre : les AP à chaque étape !

« Seuls les membres des associations agréées, des organismes œuvrant dans 
le champ de la promotion de la santé, la prévention ou l’éducation pour la 
santé peuvent participer à l’ETP, dispensée par les professionnels de santé »

« Les programmes d'éducation thérapeutique du patient mentionnés 
aux articles L. 1161-2 à L. 1161-4 sont coordonnés par un médecin, par un 
autre professionnel de santé ou par un représentant dûment mandaté d'une 
association de patients agréée au titre de l'article L. 1114-1. »
1 Art. D. 1161-1 et 3 du décret n° 2010-906 du 2 août 2010 relatif aux compétences requises pour dispenser l’éducation thérapeutique 
du patient. (Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de l’hôpital et relative aux patients, à la santé et aux territoires).

https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000020891760&dateTexte=&categorieLien=cid
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006685816&dateTexte=&categorieLien=cid


TARBES - 13 Octobre 2023

Les exemples d’implication

Membre du comité de pilotage
 Construction commune d’un programme
 Avis sur un programme existant, sur son évolution
 Recrutement des patients
 Diagnostic éducatif 
 Animation de séances collectives
 Bilan individuel (évaluation fin de programme)
 Suivi éducatif
 Fil rouge…

A vous de déterminer avec le 
représentant d’association son niveau 

d’implication !
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AP et évaluation de l’ETP
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• TAKE HOME MESSAGES

Les AP peuvent 
s’impliquer à chaque 

étape
Pas de limite réelles

Les AP contribuent à 
l’évaluation
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Focus sur la place du patient-
expert en ETP

Sonia Tropé,
Directrice de l’ANDAR

Trésorière de la Société d’Education Thérapeutique Européenne (SETE)
Membre du COmité de DEontovigilance des Entreprises du Médicament (CODEEM)

Enseignante "perspective patient", Université de Médecine Paris Sorbonne Nord
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Le patient-expert est-il un patient exemplaire ?

Oui Non
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Le « patient-expert »

• Un terme objet de toutes les résistances => patient-ressource, 
patient-partenaire, expert en expérience… : pas de consensus !

• Au milieu de luttes fratricides, la DGS propose « patient intervenant 
en ETP ».

• Mais qui est-il ?

Gross, O., Patient-expert en ETP, SETE, consultable en ligne https://www.socsete.org/-faq-
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Un Patient intervenant…

• Une expérience personnelle sur différents enjeux liés à la maladie
• L’envie de motiver d’autres à se soigner et à développer leurs 

compétences pour vivre au mieux avec la maladie

• = la pédagogie de l’interstice :
• Sa valeur ajoutée tient à son approche complémentaire ! (mais en 

cohérence).
• Les équipes doivent s’attendre à ce que le PI n’agisse pas comme elles !
• Et c’est le but !

Gross, O., Patient-expert en ETP, SETE, consultable en ligne https://www.socsete.org/-faq-
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Quel profil ?

• Du pragmatisme et du bon sens : pas de règle absolue !

- A qui s’adresse le programme ? (parents, proches, patient…)

- Quel est le sujet de l’atelier ? Selon, l’ancienneté de la maladie sera 
ou non un critère ; sur des sujets d’adaptation, un personne au 
diagnostic récent qui vient de vivre ces événement peut être très 
pertinente !

 l’identification reste la clé (même référentiels, mêmes difficultés) 
pour aborder les actions possibles à mettre en œuvre.
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Un patient parfait ?

• Il n’est pas forcément parfaitement soigné ou observant, bien rétabli 
sur tous les plans : pas besoin du patient idéal !

• Il est possible d’apprendre des erreurs des autres (parfois plus que 
de ses propres réussites)
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Un associatif formé ?
• Le lien associatif = mettre son expérience en perspective avec celle des 

autres (le recul sur soi) (suggéré par le guide ministériel « recrutement 
des patients intervenants »)

• « Seuls les membres des associations agréées, des organismes œuvrant 
dans le champ de la promotion de la santé, la prévention ou l’éducation 
pour la santé peuvent participer à l’ETP, dispensée par les professionnels 
de santé »1

• MAIS mieux vaut un patient non associatif que pas de patient !
• La formation des 40 heures = oui ! (consensus) et un idéalement un 

complément au statut de PI 
• MAIS la formation des PdS sur le partenariat patient est aussi 

bienvenue+++ 1 Art. D. 1161-1 du décret no 2010-906 du 2 août 2010 relatif aux compétences requises pour dispenser l’éducation thérapeutique du patient. 

(Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de l’hôpital et relative aux patients, à la santé et aux territoires).

Gross, O., Patient-expert en ETP, SETE, consultable en ligne https://www.socsete.org/-faq-
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Formats et obligations

• TAKE HOME MESSAGES

Patient-Expert, un 
terme qui ne fait pas 

consensus…

La pédagogie de 
l’interstice : 

complémentarité 

Identification
Association
Formation
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Le patient intervenant est-il une autre tour de Babel ?

Oui Non
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Des compétences particulières ?
• La réflexivité

• La mobilisation des savoirs expérientiels à bon escient

• L’expression à la première personne

• L’empathie

• Se mettre au service par la subjectivation d’autrui

• La collaboration avec les autres éducateurs (prévention des conflits)

• L’interculturalité : la conscience de ce qui compte pour les patients et les PdS

• Les compétences relationnelles

• MAIS comme pour tout éducateur : c’est en forgeant que l’on devient forgeron 

Gross, O., Patient-expert en ETP, SETE, consultable en ligne https://www.socsete.org/-faq-

(Compétences pour dispenser l’ETP 1 : relationnelles, pédagogiques et
d’animation, méthodologiques et organisationnelles, biomédicales et de soins)

1 Art. D. 1161-1 du décret no 2010-906 du 2 août 2010 relatif aux compétences requises pour dispenser l’éducation thérapeutique 

du patient. (Loi n° 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de l’hôpital et relative aux patients, à la santé et aux territoires).
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Perception des patients-experts par les bénéficiaires de programmes d'éducation thérapeutique du patient sur la polyarthrite rhumatoïde
M. Renquet ; J.-D. Cohen ; S. Tropé dans Education Thérapeutique du Patient (Vol. 9, N°1 Juin 2017)

La nature de l’expertise du PE

d’après le modèle théorique de 
l’expert-profane de Gross O et 
Gagnayre R

https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=notice_display&id=25440
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=author_see&id=27154
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=author_see&id=27155
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=author_see&id=27156
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=bulletin_display&id=4545
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LE PATIENT EXPERT, Une valeur ajoutée

• Crédibilité et Valeur ajoutée

 Ateliers au fort retentissement émotionnel, se rapportant au vécu (fatigue…)

 Si changement d’habitude de vie à envisager (tabac, activité physique..)

• Développement des compétences psycho-sociales

 Parler à son entourage

 Choisir les personnes à informer de l’existence de sa maladie

 Demander de l’aide sans culpabiliser

 Vivre différemment (adaptation des activités, modification du statut social. . .)

 Maintenir l’estime de soi

 Accepter le regard des autres

 « Faire avec » l’incompréhension de certains

Cohen JD, Tropé Chirol S. Les patients dans les programmes d’ETP. Rev Rhum 2013 ;80 :197-201.
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• TAKE HOME MESSAGES

Des compétences 
qui grandissent avec 

l’expérience
Interculturalité

Crédibilité, 
Valeur-ajoutée
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La participation d’un patient intervenant est-elle plébiscitée par les 
autres patients ?

Oui Non
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Comment le faire intervenir ?
• Témoignage

• Animation ou co-animation

• Participation au diagnostic éducatif

• Conception du programme

• Participation au comité de pilotage

• …

Il faut surtout commencer et ne fermer aucune porte !

Plus le PI est impliqué, plus la collaboration est productive !
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• (effectifs donnés en nombre de personnes).
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Médiateur entre les professionnels de la
santé et les patients

Educateur (animateur)

Educateur (co-animateur)

Fil-rouge

Autre place

Non-réponse

Perception des patients-experts par les bénéficiaires de programmes d'éducation thérapeutique du patient sur la polyarthrite rhumatoïde
M. Renquet ; J.-D. Cohen ; S. Tropé dans Education Thérapeutique du Patient (Vol. 9, N°1 Juin 2017)

La place du PE dans un programme ETP

https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=notice_display&id=25440
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=author_see&id=27154
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=author_see&id=27155
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=author_see&id=27156
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=bulletin_display&id=4545
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Interlocuteurs souhaités en fonction des 

thématiques
Soignant

Soignant    

et Patient 

éducateur

Patient 

éducateur

Comprendre la maladie 1 8 0

Connaître les différents traitements et leurs effets 6 3 0

Connaître les biothérapies 8 1 0

Envisager les thérapies non conventionnelles 3 1 4

Savoir gérer les effets indésirables des traitements 4 4 1

Protéger mes articulations 5 4 0

Gérer la fatigue et la douleur 1 6 2

Organiser la vie quotidienne 1 5 3

Gérer mes émotions et mon moral 2 6 1

Parler de la maladie à mon entourage 0 5 4

Connaître les droits sociaux et les aides possibles 1 7 1

La vie professionnelle et la PR 0 7 2

Cohen JD, Tropé Chirol S. Les patients dans les programmes d’ETP. Rev Rhum 2013 ;80 :197-201.
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• Répartition des effectifs 
selon le type d’animation 
souhaité et les objectifs 
visés par les patients, 
selon l’outil pédagogique 
COMETE  (effectifs 
donnés en nombre de 
personnes).

Perception des patients-experts par les bénéficiaires de programmes d'éducation thérapeutique du patient sur la polyarthrite rhumatoïde
M. Renquet ; J.-D. Cohen ; S. Tropé dans Education Thérapeutique du Patient (Vol. 9, N°1 Juin 2017)

Les attentes des patients bénéficiaires de l’ETP

https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=notice_display&id=25440
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=author_see&id=27154
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=author_see&id=27155
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=author_see&id=27156
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=bulletin_display&id=4545
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• La volonté du PE de partager et d’échanger avec ses pairs induit la motivation des patients à 
participer aux ateliers éducatifs (item 1), à changer de comportement au quotidien (item 2), à 
vouloir s’impliquer auprès de pairs (item 3) (effectifs donnés en nombre de personnes).
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• Répartition des réponses à la 
question : « la présence d’un PE 
favorise-t-elle la relation 
soignant-soigné ? » (effectifs
donnés en nombre de 
personnes).

0

5

10

15

20

25

30

35

40

45

50

55

Effectifs

Oui

Non

Non-réponse

Perception des patients-experts par les bénéficiaires de programmes d'éducation thérapeutique du patient sur la polyarthrite rhumatoïde
M. Renquet ; J.-D. Cohen ; S. Tropé dans Education Thérapeutique du Patient (Vol. 9, N°1 Juin 2017)

La perception des patients bénéficiaires de l’ETP

https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=notice_display&id=25440
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=author_see&id=27154
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=author_see&id=27155
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=author_see&id=27156
https://ireps-ors-paysdelaloire.centredoc.fr/index.php?lvl=bulletin_display&id=4545


TARBES - 13 Octobre 2023

• Répartition des réponses à la question : « l’apport de l’expertise expérientielle et 
professionnelle permet-il aux malades chroniques d’acquérir de nouvelles compétences ? » 
(effectifs donnés en nombre de personnes).
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Formats et obligations

• TAKE HOME MESSAGES

Ne fermer 
aucune porte

Médiateur et 
éducateur

Un binôme PS-
Patient
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Existe-t-il des points de vigilance particuliers en lien avec l’intervention 
d’un patient ?

Oui Non
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Comment faire au « quotidien » ?
• L’inviter à exprimer ses motivations et craintes (idem pour les PdS)

• La motivation repose essentiellement sur leur sentiment d’utilité et 
efficacité = s’assurer régulièrement que c’est le cas (envisager des 
activités de substitution quand les séances ETP sont annulées par ex.)

• Trop ou pas assez sollicité ?

• Dédommagé ou bénévole ? (trouver des « récompenses » si 
dédommagement impossible…)

• Prévoir des séances d’échange (désamorcer, anticiper… par exemple sur 
la gestion d’un désaccord pendant un atelier)

• Pas de secret médical mais le secret professionnel (si association) ou 
convention.
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Les facteurs d’influence : la perception des équipes
Leviers

• Démocratie sanitaire (implication des usagers)

• Expérience des équipes en ETP

• Reconnaissance de l’apport différent du 
patient

• Sélection des patients par les équipes (choix 
méthodologique de l’ANDAR)

• Information précoce de l’équipe sur le projet

• Qualité de la formation

• Projet novateur

Freins

• Sous-effectif des équipes soignantes

• Expériences de collaborations infructueuses 

• Réticence au changement

• Doute sur la résistance émotionnelle du PE

• Partage du secret médical (=> chartes 
d’engagement et mise en place d’un contrat 
tripartite entre l’association, le patient et la 
structure)

Evaluation nationale par Francis NOCK, pour le compte de l’ANDAR, avec soutien financier du Ministère - 2012

Cohen JD, Tropé Chirol S. Les patients dans les programmes d’ETP. Rev Rhum 2013 ;80 :197-201.
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Conclusion/ perception des patients bénéficiaires

Le PE selon les participants:  

• ressource potentielle au cours de leur prise en charge 

• Optimisation des ateliers (lien entre savoirs-médicaux des PS et vécu patients)

• Aide à mieux comprendre le langage médical

• Facilite communication entre soignants et patients. 

• La présence du PE favoriserait l’acquisition de compétences d’adaptation

• Complémentarité Expertise expérientielle-Expertise professionnelle

• Motivation pour la participation aux ateliers et le changement de 
comportement:

Apport solutions aux problèmes quotidiens, vécu commun avec les pairs 

 Se reconstruire, élaborer des projets d’avenir
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• TAKE HOME MESSAGES

Echanger Se faire confiance Optimiser
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• https://www.socsete.
org/-l-etp-en-
questions-
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Merci de votre attention ! 
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www.polyarthrite-andar.org

☞ les inscriptions au prochain congrès de la SETE sont ouvertes !
Infos, soumission d’abstracts, présentation de vos outils, inscription, programme…

www.socsete.org

et son réseau francophone

http://www.polyarthrite-andar.org/
http://www.socsete.org/

