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LA MUCOVISCIDOSE

Appel a Manifestation d’Intérét (AMI)

Projet Parents/Patients/Soignants Partenaires
Déploiement de binbmes sur 7 CRCM/CT pilotes

PROPOSITION

Le Podle Santé et Qualité des Soins de Vaincre la mucoviscidose, en partenariat avec la coordination
nationale en ETP et la filiere muco-CFTR, recherche 7 CRCM/CT pilotes volontaires pour promouvoir
la place des parents et des patients partenaires dans leurs activités d’Education Thérapeutique du
Patient (ETP). lls seront pour cela formés ensemble a I'ETP et au partenariat.

Chaque CRCMI/CT associera progressivement, et de maniére pérenne, le parent ou le/la patient.e au
programme d’ETP existant ou a venir.

QuI ?

Un bindme parent/soignant ou patient.e/soignant par CRCM/CT, coopté, présentant les caractéristiques
suivantes :

Pour les parents et les patients : Etre en capacité de prendre du recul sur son expérience de
vie avec la maladie pour pouvoir accompagner les patients qui bénéficieront de séances d’ETP.
Formation ouverte aux patients non formés a I'ETP mais également a ceux déja formés a 'ETP
souhaitant développer leur expérience de partenariat avec les soignants.

Etre majeur.e.

Pour les soignants : Formation ouverte aux soignants non formés a 'ETP mais également a
ceux déja formés a 'ETP souhaitant développer leur expérience/compétence de partenariat
avec les parents et les patients.

POURQUOI ?

Promouvoir et faciliter I'intégration des parents/patients partenaires dans les équipes de soins ;
Renforcer les compétences des parents/patients grace a I'apport expérienciel par les pairs ;
Faire évoluer les pratiques professionnelles en matiére d’'ETP.

QUAND ET COMMENT ?

La formation, validante 40h, aura lieu au 2nd semestre 2023 (entre septembre et décembre 2023). Elle
sera répartie sur :

6 jours de formation, dont 5 en présentiel & Paris (répartis comme suit: 2 jours (13-
14/09/23) + 2 jours (17-18/10/23) + 1 jour (12/12/23)), et 2 demi-journées de
visioconférence (10/10/23 aprés-midi et 08/12/23 aprés-midi).

Travail entre les sessions :

v" 3 modules de e-learning : cadre de 'ETP, approfondissement et évaluation ;

v' 2 sessions de travail a programmer entre le bindbme formés et I'équipe du CRCM :
modalité de mise en place du partenariat et actions éducatives a réaliser en partenariat
(co-construction de séances d’ETP...) ;

v' Mise en pratique des apports pédagogiques.
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A l'issue de la formation, un accompagnement visant a faciliter I'intégration des bindmes formés
au sein des équipes de soins sera mis en place, sous forme de 3 réunions en visioconférence, a
2 mois (février 2024), 3 mois (mars 2024) et 5 mois (mai 2024) de l'issue de la formation.

Une évaluation sera menée tout au long de la formation : questionnaire de satisfaction, évaluation
des apprentissages par des mises en situation des participants, évaluation de I'évolution des pratiques
des participants.

La participation a toute la formation ainsi que la réalisation des travaux en intersession permettront
l'obtention d’un certificat de formation professionnelle a la pratique de I'éducation thérapeutique du
patient.

La formation sera animée par un binéme de formatrices en ETP de P’Afdet (https://www.afdet.net/),
dont l'une est patiente partenaire, ainsi que par des intervenants extérieurs, du champ de la
mucoviscidose, et/ou du partenariat parent-patient.e/soignant.

Les frais d’hébergement, de restauration et de transport des bindmes seront pris en charge par
Vaincre la mucoviscidose pour les 5 journées en présentiel

Organisation d'ensemble de la formation

ENSEMBLE (42h) EN AUTONOMIE

Eté 2023

5| L
pLEmon Deux journées en présentiel — 11J2

Les fondements de I'education thérapeutique et du partenariat
patients/parents et professionnels dans le champ de |la mucoviscidose

Travail en intersession
avec I'équipe sur les

Mi-octobre Une deml-lnurnhmvhlo-m 1 modalités de partenariat

Expérimentation d'un atelier collectif en visio et repéres pour |a
conception et [animation d'ateliers collectif en visio ou en présentiel

Deux journées en présentiel -1314
Bilans éducatifs partages, plan d'action personnalisé et ateliers collectifs
ou individuels : concevoir et mettre en ceuvre des activités éducatives
en partenariat patient/parent et professionnel

Travail en intersession sur
les activités éducatives &

Décembre
demi-journée en visio - Visio 2 réaliser en partenariat

Animation d'activités éducatives en visio créées par les participants

Une journée en présentiel =15
Animation d'activités éducatives en présentiel créées par les
participants

Construction du plan d'action pour le déplolement du partenariat

CRITERES DE SELECTION

La sélection des 7 CRCMI/CT sera effectuée selon les critéres suivants : motivation des équipes et
d’autres critéres tels que la représentativité entre CRCM pédiatriques, adultes, mixtes et centres
de transplantation....

NB : La qualité de I'évaluation de cette expérimentation permettra d’ouvrir par la suite cette formation a
I'ensemble des CRCM nationaux.


https://www.afdet.net/
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CALENDRIER

e Lancement AMI : 05 décembre 2022

e Cloture de I’'AMI : 17 mars 2023

e Sélection des candidatures recues : 05 avril 2023
¢ Réponses aux candidats : début mai 2023

CONTACT

Vous étes intéressé ? Merci de bien vouloir remplir le questionnaire de candidature en cliquant
sur le lien ci-contre, avant le 17/03/2023 : Candidature - Projet parents/patients/soignants

partenaires
Nous vous remercions pour l'intérét que vous portez a ce projet.

Si besoin, vous pouvez contacter Marie Gaborit, cheffe de projets a Vaincre la mucoviscidose et
coordinatrice de ce projet : mgaborit@vaincrelamuco.org ; 01 40 78 91 98.



https://framaforms.org/projet-parentspatientssoignants-partenaires-deploiement-de-binomes-sur-7-crcmct-pilotes-1668780497
https://framaforms.org/projet-parentspatientssoignants-partenaires-deploiement-de-binomes-sur-7-crcmct-pilotes-1668780497
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