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Préambule : 

 

A la demande du comité de pilotage du pôle lorrain de compétences en éducation 

thérapeutique du patient, en décembre 2015, un groupe de travail s’est constitué autour de 

deux pilotes : 

Madame Corinne Bouin, cadre de santé diabétologie – néphrologie et cadre de pôle digestif 

au CHRU de Nancy, 

Monsieur Emmanuel Belot, patient expert, Association Française des Diabétiques en Lorraine. 

 

Le groupe de travail formé a travaillé à la constitution d’un annuaire des associations de 

patients ressources* ainsi qu’à la lecture et au choix de la bibliographie existante dans le 

domaine de l’implication des patients, en tant qu’intervenant, au sein des équipes éducatives. 

 

Le groupe de travail était composé comme suit : 

 

Madame Corinne Bouin, cadre de santé, diabétologie – néphrologie, CHRU de Nancy, 

Monsieur Emmanuel Belot, patient ressource, ADF Lorraine 

Madame Véronique Arnould, référent ETP, patient ressource, AFCAVF (Association Française 

Contre l’Algie Vasculaire de la Face) 

Madame Carole Ayav, médecin de santé publique, réseau NEPHROLOR, 

Monsieur Pascal Becker, AFP 57, AFPRic 57 (Association Française polyarthrite et des 

rhumatismes inflammatoires chroniques) 

Madame Catherine Claude, infirmière, service de diabétologie, CHRU de Nancy. 

Madame Sylvie Ehrhart, infirmière de recherche clinique et membre de l’équipe ETP en 

hépatologie, CHRU de Nancy 

Madame Graziella Fumagalli, secrétaire générale et administrateur national Ligue Contre le 

Cancer 

Madame Catherine Goujet, infirmière coordinatrice, maison des usagers, CHRU de Nancy 

Madame Joëlle Jacquart, patiente ressource, FNAIR Lorraine (Fédération nationale des 

insuffisants rénaux) 

Madame Isabelle Mezureux, cadre de santé, CPN 

Mireille, AFA, (Déléguée régionale association François Aupetit) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

* Faire la demande de cet annuaire à l’Espace Ressources en ETP Grand Est. Mise à jour en cours. 
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La bibliographie retenue, et dont est tirée une grande partie du texte qui suit, est la suivante : 

 

Guide de recommandations Patients Intervenants, rédigé par la SETSO avec le soutien de 

l’ARS Languedoc-Roussillon- Midi-Pyrénées, actuellement ARS Occitanie ; juin 2016 
https://www.occitanie.ars.sante.fr/sites/default/files/2017-02/Guide_recos_Patients_Intervenants_2016.pdf 

 

Guide de recrutement de patients-intervenants, Ministère des Affaires Sociales et de la Santé, 

Direction Générale de la Santé, 2014 ; 
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf 

 

Guide d’engagement des intervenants dans les programmes d’ETP, Ministère des Affaires 

Sociales et de la Santé, Direction Générale de la Santé, 2014 ; 
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_programmes_ETP.pdf 

 

Le groupe de travail a donc proposé au comité de pilotage du pôle lorrain de compétences en 

ETP que les équipes se servent de ces documents dans les démarches de recherches de 

patients intervenants et d’intégration de ceux-ci aux équipes éducatives. 

Cependant, le groupe a souhaité nuancer le vocabulaire utilisé et préfère remplacer : 

− Recrutement par choix, 

− Candidat par volontaire, 

− Candidatures par caractéristiques des volontaires, 

Dans le souci de détacher ce type de démarche du recrutement d’un professionnel qui serait 

financé pour son intervention, dans la mesure où les patients ressources peuvent au mieux, 

selon les contextes, les situations et les budgets disponibles, être indemnisés de leurs 

déplacements et de leurs repas par l’équipe éducative dont ils font partie ou par l’association 

de patients à laquelle ils adhèrent. 

 

Compte tenu du niveau d’information et des constats du groupe de travail, il ne s’agit pas, à 

l’heure actuelle, d’un rôle professionnel financé à ce titre. 

 

En réponse à cette proposition, le comité de pilotage du pôle lorrain de compétences en 

éducation thérapeutique du patient, a demandé, en décembre 2017, au groupe de travail de 

fournir une synthèse des documents choisis. Cette synthèse, présentée ici, a été l’objet du 

travail du groupe et de ses pilotes au cours de l’année 2018. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://www.occitanie.ars.sante.fr/sites/default/files/2017-02/Guide_recos_Patients_Intervenants_2016.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_programmes_ETP.pdf
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Guide d’aide au choix de patients-intervenants 

 

Pourquoi un guide d’aide au choix de patients-intervenants ? 

 

Ce guide vise à définir une démarche ou protocole de choix de patients-intervenants pour des 

programmes d’éducation thérapeutique du patient.  

La visée de ce document est avant tout opérationnelle. Il s’agit de faciliter cette étape clé de 

la mise en œuvre d’un programme d’ETP en proposant des outils et des pistes d’actions 

concrètes permettant : 

− Une mobilisation de patients la plus large possible, en mettant en place une 

communication volontariste dans un cadre partenarial. Trois outils sont pour cela 

proposés : 

o L’appel à volontariat, 

o L’organisation d’une réunion d’information et de sensibilisation, 

o La brochure en direction des équipes soignantes. 

− Un choix, a fortiori si les volontaires sont nombreux, des patients volontaires les plus 

motivés et qualifiés, en mobilisant des outils propres aux démarches classiques de 

choix : 

o Un questionnaire d’auto-évaluation, 

o Un guide d’entretien individuel, 

o Une grille d’analyse des caractéristiques de chaque volontaire. 

Ces outils pourront également contribuer à renforcer la sécurisation des futurs patients-

intervenants. 

 

Précautions d’usage : 

Ce guide doit être adapté à chaque situation. L’utilisation de certains outils est, en effet, peu 

appropriée dans des cas particuliers, notamment lorsque le nombre de patients volontaires est 

faible. 

L’activité de patient-intervenant se faisant sur la base du bénévolat, il sera important de 

souligner les avantages ou intérêts pour le bénévole de participer activement au programme 

d’ETP et d’insister sur la forte utilité de son engagement. 

Il sera également nécessaire d’impliquer, autant que faire se peut, les professionnels de santé 

dans les différentes étapes du choix du patient-intervenant. Ils seront en effet une aide 

précieuse pour orienter vers les programmes d’ETP des patients volontaires potentiels ou pour 

aider à analyser les profils des volontaires. 

Il est également important de savoir, avant la conception de ces outils, s’il est possible de 

garder les coordonnées des patients volontaires pour les recontacter ultérieurement. 

 

Structure du guide : 

 

Des « fiches outils » sont proposées pour chaque étape du choix du ou des patient(s)-

intervenant(s). Chaque fiche comprend un tableau expliquant le contexte d’utilisation de l’outil, 

ses objectifs, ses modalités de mise en œuvre et les précautions d’usage.  
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Les étapes d’implication, par l’équipe, d’un patient-intervenant, en tant que membre à 

part entière de l’équipe éducative. 

 

A. Je suis professionnel, je lis ce qui se situe ci-dessous 

 

B. Je suis Président, membre d’une association de patients voire référent en éducation 

thérapeutique du patient au sein d’une association de patients, je me réfère tout de 

suite à la page 9 

 

A. Je suis professionnel, je lis ce qui se situe ci-dessous 

 

 

1) En tant que professionnel, je sais où me renseigner et à qui ou à quelle 

association de patients faire appel pour compléter mon équipe par l’intégration 

d’un patient-intervenant. 

 

− Oui  Cf. point 3) page 7 

 

− Non : 

Je peux prendre connaissance de l’annuaire des associations de patients constitué dans le 

cadre des missions de l’Espace Ressources en ETP Grand Est, (Cf. annuaire des associations 

de patients – annexe n°1) 

 

▪ J’y trouve les contacts dont j’ai besoin : Cf. point 3) page 7 

 

▪ Je n’y trouve pas les informations que je cherche : Cf. point 2) page 6 

ci-dessous. 

 

2) Je ne sais pas à qui m’adresser et/ou je ne trouve pas d’associations de patients 

concernées par la pathologie, thématique de mon projet ou bien l’association 

concernée n’est pas sensibilisée à l’éducation thérapeutique du patient : 

 

2.1 Je mets en place une communication autour du programme d’ETP et de la notion de 

patient-intervenant pour le grand public (par le « bouche à oreille », le réseautage, des 

brochures, des moyens numériques etc.) 

Cf. fiche outil n°1 – annexe n°2 

 

2.2 Je mets en place une communication autour du programme d’ETP et de la notion de 

patient-intervenant pour les professionnels de santé 

Cf. fiche outil n°3 – annexe n°4 

 

2.3 Suite à cette communication, j’organise une session d’information et de sensibilisation à 

l’éducation thérapeutique du patient et à la notion de patient-intervenant (réunion publique 

d’information destinée aux patients intéressés par le fait de devenir patient intervenant)  

Cf. Fiche outil n°2 – annexe n°3 

 

2.4 Je liste les volontaires qui pourraient devenir patients-intervenants potentiels. 
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2.5 Je rédige une grille d’analyse me permettant d’analyser les caractéristiques de chacun et 

les qualités requises pour devenir patient-intervenant. 

Cf. Fiche outil n°5 – annexe n°6 

 

2.6 Je passe au point 3) 

 

3) Je contacte la ou les associations de patients concernées par la ou les 

thématiques du ou des programmes que l’équipe porte ou souhaite développer. 

Exemple : je souhaite, en tant que coordonnateur, structurer, avec l’équipe 

éducative constituée et un patient intervenant à mobiliser, un programme portant 

sur la polyarthrite rhumatoïde, je regarde dans l’annuaire la ou les associations 

de patients atteints de polyarthrite rhumatoïde.  Cas où l’association ou les 

associations identifiée(s) sont sensibilisées à l’éducation thérapeutique du 

patient. 

 

3.1 L’association ou les associations ainsi contactées, fournissent le nom d’un ou de plusieurs 

patients intervenants disponibles sur le territoire concerné par le programme d’éducation 

thérapeutique du patient ou pouvant s’y déplacer. 

 

Ou 

 

3.2 Je discute avec l’association ou les associations (Président, Référent ETP ou responsable, 

patients volontaires eux-mêmes) auxquelles adhèrent les patients identifiés lors de l’étape 2) 

de leur intégration possible à l’équipe. 

 

3.3 Je m’interroge sur le niveau de formation des patients, proposés par l’association ou les 

associations ou recensés par mes soins lors de soirées de sensibilisation. 

Je m’assure a minima de leur motivation à se former s’ils ne le sont pas et je les encourage à 

se former à l’éducation thérapeutique du patient (40 heures). Je les aide à trouver une 

formation, compte tenu de l’offre de formation encore assez faible à ce jour au regard des 

besoins. 

Je discute avec la ou les associations de patients de la possible prise en charge financière de 

cette/ces formation(s). 

 

4) Je reçois les volontaires en entretien pour un échange formel et approfondi 

Cf. Fiche outil n°6 – annexe n°7 

 

4.1 Je remplis la grille d’analyse me permettant d’analyser les caractéristiques de chacun et 

les qualités requises pour devenir patient-intervenant. 

Cf. Fiche outil n°5 – annexe n°6 

 

4.2 Je choisis et j’intègre à l’équipe le ou les patients-intervenants. 
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5) Je formalise l’engagement de ou des patients-intervenants à travers la rédaction 

et la signature d’une convention « patient – association » et d’une éventuelle 

convention d’engagement « association de patients – équipe éducative ». 

  

5.1 Si l’association ne s’investit pas encore en ETP, j’en profite pour faire remonter à l’Espace 

Ressources en ETP Grand Est, aux côtés de l’association, le nom de l’association, le nom et 

les coordonnées de la personne référente en ETP au sein de l’association, pour compléter 

l’annuaire de l’association. 

Cf. Guide d’engagement des intervenants dans les programmes d’ETP « Convention n°1 » : 

annexe n°9 

 

5.2 Si l’association était déjà connue, je rédige avec elle et nous signons une convention 

d’engagement association – équipe éducative, fixant le périmètre du partenariat et les droits 

et devoirs de chacun. 

Cf. Guide d’engagement des intervenants dans les programmes d’ETP « Convention n°2 » : 

annexe n°10 

 

6) Le ou les patients-intervenants participent aux réunions de travail, en équipe, 

destinées à structurer le programme d’éducation thérapeutique du patient. 

 

6.1 Le ou les patients-intervenants font connaissance avec l’équipe et un climat de confiance 

est établi au fur-et-à-mesure du temps. 

 

6.2 Le ou les patients-intervenants structurent avec l’équipe la ou les séances d’éducation 

thérapeutique du patient qu’ils souhaiteraient animer. 

 

6.3 Le ou les patients-intervenants s’entraînent avec les professionnels à l’animation d’un 

groupe et se préparent à l’animation. 

 

6.4 Le ou les patients-intervenants assistent à des séances animées par les autres membres 

de l’équipe en tant qu’observateur. 

 

6.5 Le ou les patients-intervenants animent une à plusieurs séances du programme d’ETP. 

 

6.6 Le ou les patients-intervenants participent aux réunions de coordination et aux réunions 

permettant de procéder aux auto-évaluations annuelles et aux évaluations quadriennales 

des programmes. 

 

7) L’intervention se poursuit de manière continue et pérenne 

 

− Oui  Retour aux points 6.5 et 6.6 Page 8 ci-dessus 

− Non (manque de disponibilité, changements de l’état de santé, moindre prise de recul 

du patient-intervenant par rapport à sa situation personnelle) 

 Décision avec le patient-intervenant de lui adjoindre un binôme à même de le remplacer ou 

remplacement durable, 

 Retour vers l’association de patients qui propose un autre patient-intervenant et mise à jour 

de l’annuaire. 
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B. Je suis Président, membre d’une association de patients voire référent en 

éducation thérapeutique au sein d’une association de patients, je me réfère tout 

de suite à la page 9 

 

1) En tant que patient membre d’une association, je connais l’éducation 

thérapeutique du patient et y suis sensibilisé voire formé ; l’association y est 

sensible et comporte éventuellement une personne référente en ETP, capable de 

mettre en relation les professionnels et les patients intervenants de 

l’association. 

 

− Oui  Cf. point 1) détaillé ci-dessous 

 

− Non  Cf. point 2) page 10 

 

1.1 Je peux d’ores et déjà faire part à l’Espace Ressources en ETP Grand Est, du nom de 

l’association, de la ou des pathologie(s) qui la concerne(nt), du nom et des coordonnées 

de la personne référente en ETP au sein de l’association afin que l’association soit 

référencée dans l’annuaire des associations constitué (Cf. annexe n°1) 

 

1.2 A cette occasion, je peux recenser les patients-intervenants de l’association, formés ou 

non. 

 

1.3 Je peux également envisager l’organisation d’une ou plusieurs formation(s) à l’éducation 

thérapeutique du patient pour les membres de l’association, patients déjà intervenants ou 

non, intéressés par une formation. 

 

1.4 Si je suis sollicité, en tant que personne référente en éducation thérapeutique du patient 

au sein de mon association ou en tant que membre actif, en dehors de la nomination d’un 

référent donné, je peux fournir, avec leur accord, les noms des patients-intervenants 

disponibles sur le secteur géographique de l’équipe éducative qui me sollicite. 

 

1.5 J’accompagne alors les patients-intervenants dans leur intégration à l’équipe éducative et 

je reste un référent responsable pour le/les patients-intervenants, en tant que membre 

représentant de l’association. Je remplace le Président dans ce rôle s’il n’est pas 

disponible, sinon le Président de l’association assure ce rôle. 

 

1.6 Je formalise l’engagement du ou des patients-intervenants à travers la rédaction et la 

signature d’une convention « patient – association » ainsi que celle d’une convention 

« association de patients – équipe éducative/structure porteuse de programme(s) » 

autorisé(s) d’ETP. 

 

1.7 Je recueille, en cas de problème, les difficultés rencontrées par le ou les patient(s)-

intervenants afin de pouvoir en discuter avec le ou les patients, le ou les coordonnateur 

(s) du ou des programmes et l’ensemble de l’équipe ou des équipes éducatives. 
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1.8 En cas de moindre disponibilité, de changements de l’état de santé du patient-intervenant 

et/ou possiblement de perturbation de la « distance » (dans le sens d’une prise de recul) 

du patient vis-à-vis de sa propre pathologie, je reste à l’écoute de ses souhaits et de ceux 

de l’équipe éducative et peut proposer son remplacement par un autre patient-intervenant 

car je porte la responsabilité, ou le Président de l’association, de la continuité de 

l’intervention. 

 

2) En tant que patient membre d’une association, je ne connais pas ou peu 

l’éducation thérapeutique du patient et n’y suis ni sensibilisé ni formé ; 

l’association n’y est pas particulièrement sensible pour l’instant et ne comporte 

pas de personne référente en éducation thérapeutique du patient, capable de 

mettre en relation les professionnels et les patients intervenants de 

l’association. 

 

2.1 Je peux m’informer sur les programmes d’éducation thérapeutique du patient autorisés 

existants et contacter les coordonnateurs de programmes grâce au site internet www.etp-

grandest.org et aux référentes de l’Espace Ressources en ETP Grand Est. 

 

2.2 Je peux participer à une réunion de sensibilisation organisée par une équipe et proposer 

que cette réunion soit organisée avant ou pendant une assemblée générale de l’association 

de patients. Ainsi, tous profitent de l’opportunité de la tenue d’une assemblée générale pour 

regrouper ce sujet de réflexion avec d’autres sujets auxquels l’association peut s’intéresser. 

 

2.3 Je recense ainsi nos membres qui souhaitent éventuellement se porter volontaires pour 

devenir patient-intervenant. 

 

2.4 Je me renseigne sur les formations de patients experts et leurs coûts. 

 

2.5 Je discute avec le Bureau et le Conseil d’Administration de l’association afin de proposer 

aux membres intéressés une formation dont le coût pourrait être assuré par l’association. Au 

besoin, je recherche aussi d’autres sources de financements. 

 

2.6 Je coordonne et j’assure le suivi du départ en formation de ces membres intéressés. 

 

2.7 Je propose aux patients intéressés et volontaires de devenir patients-intervenants et de se 

questionner sur leurs motivations propres en remplissant le questionnaire d’auto-évaluation 

de patient-intervenant (Cf. Annexe n°5) 

 

2.8 Je communique aux équipes éducatives demandeuses, la liste des volontaires qui 

pourraient devenir patients intervenants. 

 

2.9 (Idem point A. 1.6) 

Je formalise l’engagement du ou des patients intervenants à travers la rédaction et la signature 

d’une convention « patient – association » ainsi que celle d’une convention « association de 

patients – équipe éducative/structure porteuse de programme(s) » autorisé(s) d’ETP. 

 

 

http://www.etp-grandest.org/
http://www.etp-grandest.org/
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2.10 (Idem Point A. 1.7) 

Je recueille, en cas de problème, les difficultés rencontrées par le ou les patient(s)-

intervenant(s) afin de pouvoir en discuter avec le ou les patient(s), le ou les coordonnateur (s) 

du ou des programme(s) et l’ensemble de l’équipe ou des équipes éducative(s). 

 

2.11 (Idem point A. 1.8) 

En cas de moindre disponibilité, de changements de l’état de santé du patient-intervenant 

et/ou possiblement de perturbation de la « distance » (dans le sens d’une prise de recul) du 

patient vis-à-vis de sa propre pathologie, je reste à l’écoute de ses souhaits et de ceux de 

l’équipe éducative et peut proposer son remplacement par un autre patient intervenant car je 

porte la responsabilité, en tant que personne référente ETP ou en tant que Président de 

l’association, de la continuité de l’intervention. 
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Annexe n°1 

Annuaire des associations de patients 

 

 

Cf. Pièce jointe. 
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Annexe n°2 

Fiche outil n°1 : appel à volontariat 

 

Extrait de Guide de recrutement de patients-intervenants, Ministère des Affaires Sociales et de la Santé, 

Direction Générale de la Santé, 2014 ; 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf 

 

Dans quel contexte et pourquoi l’utiliser ? 

 

En amont de la tenue de réunions d’informations, il est souhaitable de mettre en place une 

communication autour du programme d’ETP et des patients-intervenants pour : 

− Informer très largement le public, concerné par la pathologie, de l’existence du 

programme d’ETP et de la possibilité de s’engager bénévolement en tant que patient-

intervenant, 

− Favoriser le « bouche à oreille » et le réseautage entre les patients et leur entourage, 

− Renforcer l’attractivité du programme d’ETP, 

− Recevoir un nombre important de candidatures pour pouvoir notamment sélectionner 

le(s) patient(s) intervenant(s) potentiel(s) le(s) plus motivé(s). 

 

Comment faire ? 

 

En créant des brochures (1 à 2 pages), transmettre un message clair et attractif autour des 

informations suivantes : 

− Explication de l’ETP, de ses modalités de mise en œuvre, du rôle du patient-intervenant 

et des activités concrètes auxquelles il sera amené à participer dans le cadre du 

programme, 

− Les bénéfices pour les patients-intervenants eux-mêmes et leur valeur ajoutée pour 

les patients à qui sont destinées les séances d’ETP, 

− Les conditions requises pour devenir patient-intervenant. 

 

Puis, diffuser ces brochures : 

− Au sein d’un lieu de dispensation de soins, à l’accueil et dans les salles d’attente 

(présentoirs ou participation directe d’un membre d’une association), 

− Au cours de réunions d’information ou associatives, 

− Et/ou par voie numérique (Facebook, Twitter, Site internet) : c’est un mode de diffusion 

particulièrement adapté pour les publics jeunes. 

 

Précautions : 

− Pensez à faire valider le contenu de la brochure de préférence par le coordonnateur 

du programme d’ETP, 

− Bien choisir le média à utiliser selon le public, 

− La réalisation de cet appel à volontariat implique la participation des associations très 

tôt dans le programme d’ETP. 

 

 

 

 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf
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Annexe n°3 

Fiche outil n°2 : L’organisation d’une session d’information et de sensibilisation 

 

Extrait de Guide de recrutement de patients-intervenants, Ministère des Affaires Sociales et de la Santé, 

Direction Générale de la Santé, 2014 ; 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf 

 

Dans quel contexte et pourquoi l’utiliser ? 

 

En marge du programme d’ETP et en amont de la phase de sélection des volontaires, 

organiser des réunions publiques d’information est un moyen efficace pour : 

− Présenter de façon concrète l’éducation thérapeutique du patient et répondre au mieux 

aux questions des patients intéressés pour être patients-intervenants, 

− Sensibiliser et faire connaître l’ETP à des patients indécis, 

− Partager les expériences, 

− Présenter l’équipe (association, professionnels de santé, patients-intervenants, autres 

intervenants…) 

− Recruter de nouveaux patients bénévoles. 

 

Comment faire ? 

Se mettre en « mode projet » et établir un calendrier suivant plusieurs étapes, telles que : 

− Deux Mois avant la tenue d’une réunion de sensibilisation - information : définir un 

préprogramme, choisir et contacter les intervenants (membres de l’association, 

professionnels de santé, patients-intervenants, …) et fixer une date de réunion, 

− Un mois avant, réserver une salle adaptée, diffuser les invitations et définir un contenu 

(thèmes à aborder, témoignages), 

− Deux semaines avant : préparer et organiser les interventions, réserver le matériel et 

préparer les supports, 

− Le jour J : tenue de la réunion. Profiter de l’événement pour distribuer ou afficher un 

appel à volontaires. 

 

Précautions 

Dans le cas où la session d’information se tient dans un lieu de dispensation de soins, il est 

important de préparer cette réunion en collaboration avec l’équipe soignante et la direction du 

lieu de santé concerné. 

Il peut être opportun de saisir l’opportunité d’événements existants pour diffuser l’information 

relative à une session d’information en marge de ces événements (Assemblée Générale de 

l’association, congrès, journées mondiales ou nationales, réunions de réseaux, 

conférences…) et d’utiliser les réseaux sociaux. 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf
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Annexe n°4  

Fiche outil n°3 : La brochure en direction de l’équipe d’un programme d’ETP 

 

Extrait de Guide de recrutement de patients-intervenants, Ministère des Affaires Sociales et de la Santé, 

Direction Générale de la Santé, 2014 ; 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf 

 

Dans quel contexte et pourquoi l’utiliser ? 

 

En complément des appels à volontaires, une brochure peut être nécessaire en direction des 

professionnels de santé participant à un programme d’ETP, cela afin de : 

− Les informer de la démarche et donc s’assurer de leur entière collaboration et 

bienveillance lors de la mise en œuvre des programmes, 

− Les associer dans la phase de choix du ou des patients –intervenants : connaissant 

bien les patients, ils peuvent faire émerger des volontés de la part de patients, en 

identifiant les potentiels volontaires et en les convaincant de rejoindre le programme 

plus aisément. 

 

Comment faire ? 

 

En créant des brochures, transmettre un message clair et attractif autour des informations 

suivantes : 

− Le rôle du patient-intervenant au côté des professionnels de santé dans les 

programmes d’ETP, 

− L’intérêt pour l’équipe déjà constituée de l’intégrer dans son programme, 

− Les modalités de choix des patients-intervenants, 

− L’importance d’associer le coordonnateur ou un membre de l’équipe au choix de 

patients-intervenants. 

 

Puis en diffusant ces brochures : 

− Au sein du lieu de santé, à l’accueil et dans les salles d’attente (présentoirs ou 

participation directe d’un membre de l’association). 

 

Précautions : 

Pensez à concevoir cette brochure en lien avec le coordonnateur du programme d’ETP. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf
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Annexe n°5  

Fiche outil n°4 : le questionnaire d’auto-évaluation 

 

Extrait de Guide de recrutement de patients-intervenants, Ministère des Affaires Sociales et de la Santé, 

Direction Générale de la Santé, 2014 ; 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf 

 

Dans quel contexte et pourquoi l’utiliser ? 

 

Avant la phase de choix à proprement parler, ce questionnaire doit permettre aux volontaires 

potentiels de s’autoévaluer, c’est-à-dire de vérifier par eux-mêmes s’ils ont envie de s’engager 

et se sentent aptes à devenir patient-intervenant. 

Il pourra également servir de base pour l’entretien lors de la première rencontre entre l’équipe 

et le patient et nourrir la discussion avec le patient volontaire : c’est l’occasion de revenir avec 

lui sur ses réponses et d’approfondir des points incompris. 

 

Comment faire ? 

 

− Création du questionnaire : 

Définir des questions simples portant sur des éléments déterminants dans le profil d’un patient-

intervenant, par exemple : perception de l’ETP pour gérer sa maladie, aptitude à parler avec 

recul de son vécu avec la maladie, connaissance de la maladie, disponibilité… 

 

− Diffusion du questionnaire, soit : 

o Lors des réunions d’information (Outil n°1), 

o Dans les brochures (outil n°2), 

o Sur internet. 

 

− Optionnel : Réception du questionnaire (Cf. précautions) 

Demander aux volontaires d’apporter le questionnaire d’autoévaluation préalablement rempli 

lors de l’entretien lors de la première rencontre entre l’équipe et le patient (outil n°4) ou 

envisager un retour par mail. 

 

Précautions : 

− Ne pas inclure de questions trop longues ou trop complexes, cela pourrait freiner les 

volontaires potentiels, 

− Ces questionnaires ne sont pas nécessairement des outils de choix du patient-

intervenant : ne pas confondre ce questionnaire, qui vise à aider le candidat à mieux 

comprendre ce qui serait attendu de sa part et ce qu’il pourrait apporter au sein du 

programme, avec une lettre détaillant l’envie et la volonté du patient, qui aidera l’équipe 

à juger de la solidité de sa candidature. 

− Si vous estimez qu’une demande de transmission du questionnaire peut freiner 

d’éventuels volontaires, demandez-leur simplement de l’amener avec eux lors de la 

première rencontre avec l’équipe, comme mémo pour eux-mêmes. 

− Le questionnaire devra être adapté s’il est destiné à un patient concerné directement 

par la maladie chronique ou s’il s’adresse à un proche de patient, patient-intervenant 

potentiel également. 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf
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Annexe n°6 

Fiche outil n°5 : la grille d’analyse des profils des volontaires 

 

Extrait de Guide de recrutement de patients-intervenants, Ministère des Affaires Sociales et de la Santé, 

Direction Générale de la Santé, 2014 ; 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf 

 

Dans quel contexte et pourquoi l’utiliser ? 

 

En amont des entretiens, il peut être utile, voire nécessaire, d’élaborer une grille commune 

d’analyse des rencontres avec les patients volontaires (entretiens) afin de pouvoir retenir les 

volontaires qui répondent aux critères attendus. 

 

Comment faire ? 

− Définir les différentes rubriques sur lesquelles l’on souhaite travailler avec le volontaire 

(motivation, disponibilité, savoir-faire, savoir-être etc.) 

− Définir, pour chaque rubrique, des critères d’éligibilité (les conditions minimales à 

remplir pour garantir la qualité et la pérennité de l’intégration d’un patient volontaire en 

tant que patient-intervenant au sein de l’équipe), 

− Définir pour chaque critère un coefficient, en fonction de son importance relative pour 

le profil et les missions d’un patient-intervenant, 

− Etablir une grille de notation et prévoir des espaces pour des remarques/commentaires 

éventuels. 

 

Précautions : 

− Dans de nombreux cas, les candidats sont peu nombreux et la démarche précédente 

s’avérera inutile. Une à plusieurs rencontres informelles pourront se substituer à cette 

démarche très protocolaire de manière à apprendre à connaître l’unique ou les 

quelques patients volontaires. 

− Le choix d’un ou de plusieurs patients sera adapté en fonction de l’âge du public 

bénéficiaire du programme (adulte si le public est adulte, adolescent si le public est 

adolescent ou adulte pour public adolescent si jugé utile et bénéfique par l’équipe et le 

patient-intervenant intégré à l’équipe). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf
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Annexe n°7 

Fiche outil n°6 : le guide d’entretien individuel 

 

Dans quel contexte et pourquoi l’utiliser ? 

 

C’est une étape primordiale du processus de choix d’un ou de plusieurs patients-intervenants. 

En effet, cela permettra au coordonnateur d’avoir un échange formel et approfondi avec le 

volontaire. Le coordonnateur pourra ainsi cerner les compétences et les motivations réelles 

du patient volontaire à devenir patient-intervenant. 

Cela sera également l’occasion de lui donner tous les renseignements nécessaires sur le 

programme d’ETP et de s’assurer qu’il a compris et accepte les éventuelles contraintes. 

 

Comment faire ? 

 

− Déterminer les personnes qui seront responsables de la conduite des entretiens 

(coordonnateur du programme, membre de l’association de patients, membre actif de 

l’équipe éducative, binôme…), 

− Etudier à l’avance le questionnaire d’autoévaluation du volontaire si vous en disposez, 

− Appuyez-vous sur le questionnaire d’autoévaluation et sur la grille d’entretien pour 

définir les questions à poser et indiquez, à côté de chaque question, le critère 

d’évaluation auquel elle se réfère. 

 

Précautions : 

− Posez les mêmes questions et utilisez les mêmes critères d’évaluation pour tous les 

volontaires, 

− Faites parler le candidat de manière à ce qu’il décrive la façon de faire et sa démarche 

dans telle ou telle situation précise (ex : comment réagiriez-vous si le malade vous 

posait des questions très personnelles sur votre maladie ?) 

− Les patients volontaires sont bénévoles et ne doivent pas vivre cet entretien comme 

une audition particulièrement stressante et désagréable. Mettez-les à l’aise et montrez 

à quel point leur volonté d’engagement est importante et utile. 

− Le refus de la participation d’un patient volontaire, comme patient-intervenant, s’il se 

présente, doit toujours être accompagné. Un autre rôle pour le patient peut être 

envisagé au sein de l’association, par exemple. 
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Annexe n°8 

Guide d’engagement des intervenants dans les programmes d’ETP 

 

Référence : Guide d’engagement des intervenants dans les programmes d’ETP, Ministère des 

Affaires Sociales et de la Santé, Direction Générale de la Santé, 2014 ; 

https://solidarites-

sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_programmes_ETP.pdf 

 

Ce guide vise à proposer des outils : 

− De formalisation et de précision du rôle des différentes parties prenantes (patients-

intervenants, associations, structure porteuse ou équipe pluridisciplinaire) au sein d’un 

programme d’éducation thérapeutique du patient, 

− Ainsi que de clarification des relations entre ces différents acteurs. 

 

A cette fin, ont été créés deux modèles de convention : 

− La première convention formalise la relation et l’engagement entre le patient-

intervenant bénévole et l’association, 

− La deuxième convention, quant à elle, clarifie les relations entre l’association et l’équipe 

d’un programme d’ETP intégrant des patients-intervenants. 

 

Ces deux conventions sont des outils liant à la fois l’aspect formel (signature des deux parties 

requises) et une certaine flexibilité (ces conventions ne sont pas des contrats de travail, elles 

sont souples et peuvent être adaptées dans leur contenu à chaque situation. Ce sont des 

documents courts, de manière à pouvoir être enrichis par la suite, au gré des expériences). 

Ces deux conventions peuvent être accompagnées d’outils encadrant les règles 

d’engagement des intervenants et de confidentialité. Des exemples de ces outils sont 

proposés en annexes. 

 

L’objectif est d’assurer la compréhension mutuelle des devoirs et responsabilités de 

chaque partie et de garantir leur plein engagement tout au long du programme. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_programmes_ETP.pdf
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_programmes_ETP.pdf


21 
 

Annexe n°9 

Convention n°1 : Convention d’engagement 

Entre le patient-intervenant et l’association 

 

Extrait de : Guide d’engagement des intervenants dans les programmes d’ETP, Ministère des Affaires 

Sociales et de la Santé, Direction Générale de la Santé, 2014 ; 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_programmes_ETP.pdf 

 

Dans quel contexte et pourquoi l’utiliser ? 

 

A l’issue du choix du ou des patient(s)-intervenant(s) par le coordonnateur et son équipe, il est 

nécessaire de formaliser l’engagement des patients-intervenants au sein du programme d’ETP 

à travers la signature d’une convention. 

Il s’agira ainsi de clarifier et d’obtenir l’adhésion du patient bénévole quant à : 

− La mission et les valeurs de l’association, 

− Son rôle et ses activités dans le cadre du programme d’ETP, 

− Les responsabilités et les engagements réciproques de l’association et du patient 

bénévole. 

Cette convention constitue un document de référence durant toute la durée du programme. 

 

Comment faire ? 

 

Ce type de convention est à mettre au point dans le cadre de votre association en s’appuyant 

sur une ou plusieurs réunions de travail avec des adhérents et, si possible, des professionnels 

de santé. 

Il est souhaitable de rédiger une première version comportant les principes clefs et de la réviser 

au fur-et-à-mesure de l’expérience acquise. Pour ce faire, une réunion annuelle de bilan peut 

être organisée. 

 

En annexe de cette convention, mentionner : 

− La charte d’engagement des intervenants dans un programme d’ETP, qu’ils soient 

professionnels de santé ou non (Cf. arrêté du 2 août 210 modifié et relatif au cahier 

des charges des programmes d’éducation thérapeutique du patient et à la composition 

du dossier de demande de leur autorisation), 

− Les règles de confidentialité pour le patient-intervenant (attention du patient-

intervenant sur l’engagement qu’il prend de ne pas divulguer les informations portant 

notamment sur les données personnelles et médicales des patients accompagnés ; 

précision des informations que les bénévoles pourront partager et échanger sous 

forme anonymisée, lorsqu’elles sont strictement nécessaires à l’accomplissement de 

leur mission d’éducation. 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_programmes_ETP.pdf
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Annexe n°10  

Convention n°2 : Convention d’engagement 

Entre l’association et l’équipe du programme d’ETP 

 

Extrait de : Guide d’engagement des intervenants dans les programmes d’ETP, Ministère des Affaires 

Sociales et de la Santé, Direction Générale de la Santé, 2014 ; 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_programmes_ETP.pdf 

 

Dans quel contexte et pourquoi l’utiliser ? 

 

Elle n’est pas obligatoire. 

Elle doit permettre une collaboration confiante et efficace entre l’association constituée de 

malades bénévoles ou de leurs familles d’une part et, d’autre part, les professionnels de 

l’équipe éducative. 

Elle précise les principes et une éthique de collaboration, les objectifs, les droits et les devoirs 

des uns et des autres au sein de ce programme. 

La convention peut aussi répertorier les modalités de collaboration : réunions, plannings, choix 

de patients-intervenants… 

 

Comment faire ? 

Avant la rédaction de la convention, il est important que l’association et l’équipe du programme 

s’accordent sur les points fondamentaux de leur collaboration, notamment sur : 

− Le périmètre d’intégration de l’association dans le programme (à quel moment ? Pour 

quelles activités ?) 

− Le financement de la formation et des frais de déplacement (fonds propres de 

l’association ou budgété dans le projet par l’équipe éducative). 

 

Cette convention est produite en association avec l’équipe du programme au cours de 

quelques réunions préparatoires et après quelques mois d’expérience de collaboration entre 

l’association et les professionnels. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_programmes_ETP.pdf
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Annexe n°11 : Glossaire 

 

D’après André Grimaldi : 

Le patient expert de lui-même a acquis de l’expérience grâce à l’éducation thérapeutique du patient 

et grâce à l’expérience (facultés perceptives fines de certains patients, capables de construire une 

sémiologie spécifique peu ou pas connue des professionnels). 

 

Les patients experts d’eux-mêmes ayant acquis des compétences diverses, peuvent, à la demande 

d’équipes soignantes médicales et paramédicales servir, s’ils le souhaitent, de patients ressources. 

 

Le patient ressource* a acquis des compétences diverses et est choisi par les équipes soignantes, 

non pas en fonction de ses compétences générales, mais de la singularité de son expérience et de sa 

capacité à communiquer. Il raconte comment il a abordé les difficultés auxquelles il a été confronté. 

Les soignants peuvent lui adresser des malades susceptibles de tirer profit de leur expérience. 

Les soignants peuvent aussi lui proposer d’intégrer l’équipe d’éducation thérapeutique du patient au 

moins lors de certains ateliers pour témoigner, soutenir et renforcer des apprentissages. 

Les soignants leur proposent de participer à l’information et/ou à l’éducation d’autres patients et portent 

la responsabilité en cas de difficulté entre un patient apprenant et un patient ressource. 

Il intervient dans la conception, l’animation et l’évaluation des programmes d’éducation thérapeutique 

du patient. Il apporte toute sa connaissance, son expérience pour orienter les programmes vers les 

besoins et demandes spécifiques des patients. 

Dans l’animation, il est attentif à ce que les participants du programme qui reçoivent les informations 

puissent se les approprier et les transférer dans leur vie de tous les jours. Il est pleinement intégré dans 

les équipes d’éducation thérapeutique du patient. 

Le patient ressource, co-choisi par l’association et les équipes soignantes, intervient en co-animation 

avec ces dernières lors des différents ateliers. 

 

Les patients ressources peuvent être des médiateurs de la relation entre les patients et les soignants. 

Ils ne sont pas forcément des patients modèles ayant des résultats exemplaires. Ils ne sont pas 

forcément utiles à tous les patients. Ils n’ont pas à se former, à prendre des cours de médecine ou de 

communication. 

 

Une autre expertise reconnue est celle des associations de patients ou expert collectif. 

L’expertise peut être celle d’une association de patients, disposant souvent d’un comité scientifique 

comportant des patients ayant acquis une grande connaissance de leur maladie, mais le plus souvent 

aussi des professionnels. Il s’agit alors d’une expertise semi-profane, semi-professionnelle capable de 

produire une contre-expertise. 

 

Les patients experts pour les autres, doivent se départir de leur pure subjectivité et de leur histoire 

singulière pour devenir un authentique expert polyvalent susceptible d’aider les autres à résoudre les 

problèmes particuliers. Ils répondent à des standards définis. 

Le patient expert n’est pas un récitant, il a tiré les enseignements de sa propre expérience pour 

développer une attention accrue à la vie quotidienne du malade. Il rééquilibre la balance entre les 

exigences de la thérapeutique et la soif de vivre… Il n’a pas oublié son vécu personnel, il y a réfléchi au 

point de développer une acuité particulière dans l’écoute des patients. 

Les patients experts sont des personnes affectées par une maladie chronique, qui se forment sans 

relâche sur la maladie qui les concerne et qui contribuent à apporter des améliorations à la prise en 

charge de leur maladie et/ou à sa prévention. 

Ce sont des acteurs sociaux passionnés, qui s’inscrivent dans une éthique de l’efficacité qui les conduit 

à contribuer à des innovations (dans les thérapeutiques, dans la prise en charge, dans les questions 

réglementaires, dans le système de soin) et dans e éthique de l’utilité qui les amène à se différencier 

des professionnels ou à mener des actions qui répondent à des impensés institutionnels, et à adopter 
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des comportements prosociaux qui les incitent à transférer leur expertise et à mener des actions 

altruistes. 

Ces patients experts doivent donc suivre une formation pour mettre à jour leurs compétences 

techniques, acquérir des bases scientifiques minimales (connaître les recommandations) et surtout 

développer des savoirs-faires en communication et en médiation. 

Le patient expert intervient par la mise en œuvre d’actions indépendantes ou en complémentarité des 

équipes éducatives. (Animation seul ou en binôme avec un soignant) 

 

Le patient expert : 

− Est atteint d’une maladie chronique quelle qu’elle soit, 

− A un rapport apaisé avec sa maladie, 

− A une volonté de s’impliquer auprès d’autres personnes atteintes d’une maladie chronique, 

− Est expérimenté car il a acquis et développé des connaissances expérientielles (savoir profane) 

et médicales sur sa maladie, 

− A du recul sur sa maladie et sait s’enrichir de son propre vécu mais aussi celui des autres 

personnes qu’il a été amené à écouter ou à accompagner, 

− A une aptitude de communication, 

− Est formé à l’ETP, partenaire de l’équipe soignante, capable de concevoir et d’évaluer des 

programmes. 

 

Patient-partenaire : 

Personne progressivement habilitée, au cours de son parcours de santé, à faire des choix de santé 

libres et éclairés. Ses savoirs expérientiels sont reconnus et ses compétences de soins développées 

avec l’aide des intervenants de l’équipe. Respecté dans tous les aspects de son humanité, le patient-

partenaire est membre à part entière de cette équipe en ce qui concerne les soins et services qui lui 

sont offerts. Tout en reconnaissant et en respectant l’expertise des membres de l’équipe, il oriente leurs 

préoccupations autour de ses besoins et de son projet de vie. 

Avec l’expression « patient-partenaire », on est bien, au contraire, dans le registre du partenariat de 

soin, dont la mise en place réciproque était la finalité première de l’ETP. Il s’agit d’une collaboration au 

sein de laquelle sont respectées les disparités de chacun ; en l’occurrence, la disparité des savoirs : 

scientifiques et cliniques pour le médecin, expérientiels et existentiels pour le patient. La collaboration 

s’enrichit de ces différences, au lieu d’en faire un facteur de domination ou de rivalité. 

 

Le patient partenaire s’inscrit dans une logique de co-construction, ce qui nécessite chez l’éducateur 

soignant d’articuler : 

− Une posture de guide c’est-à-dire d’expert, 

− Une posture d’accompagnement c’est-à-dire être avec la personne dans son expérience de 

santé en suivant son rythme et son cheminement, 

− Une posture de médiateur 

Où le patient devient à la fois aidant, expert, accompagnateur d’autres patients. 

 

Savoirs expérientiels : 

Ce sont les savoirs du patient, issus du vécu de ses problèmes de santé ou psychosociaux, de son 

expérience et de sa connaissance de la trajectoire de soins et services, ainsi que des répercussions de 

ces problèmes sur sa vie personnelle et celle de ses proches. 

 

 

 

 

* Le patient ressource peut être un aidant ressource, conjoint ou proche d’une personne atteinte de 

maladie chronique. 


