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COMMUNICATION 
SESSION
Talking, sharing, and getting people 
involved to help make cultural change 
happen
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Expérience patient et 
partenariat en santé: 
construire ensemble 
les soins de demain 
avec Alliance 
PEP'Santé
Présenté par Karine BARELLE et Nathalie MARQUIS
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1- Plan

Déroulé de l'intervention

• Qui sommes nous ?
• Historique du projet
• Constats du projet et attentes des acteurs
• Notre solution et ses leviers : notre outil
• Les objectifs
• Les champs d'action
• Les bénéfices attendus pour les patients
• Les avantages pour les professionnels
• Notre offre et nos expertises
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Qui sommes – nous ?
Alliance PEP' (Plateforme d'Engagement au Partenariat) Santé 
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Statuts

• Association loi 1901 
• Regroupant patients et  
professionnels en santé

• Du champ de l'économie 
sociale et solidaire

Bureau

• 3 co-présidentes : 2 
patientes partenaires et une 
coordinatrice ville/hôpital en 
milieu hospitalier,

• 1 aidante pour trésorière
• 1 patiente comme 
secrétaire

• Conseil d'administration 
(CA) en cours de 
recrutement

Action

• Le partenariat en santé et 
l'expérience patient, 

• Toute pathologie, 
• Tout champs en santé
• Sur le territoire nationale et 
en francophonie
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Pourquoi PEP ?
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Permettre à tous les acteurs en 
santé* de s'engager dans le 
partenariat 

Engagement

Impulser et développer le 
partenariat dans les différents 
champs de la santé : pair-aidance, 
ETP, formation, recherche, soins, 
démocratie en santé...

Santé

P 
P  S 

E La plateforme web avec 
cartographie répond aux besoins 

et aux attentes de tous les acteurs 
des différents champs de la santé*

Plateforme

Sensibiliser et développer un 
partenariat de qualité entre 

patients, aidants partenaires et 
professionnels dans les différents 

champs de la santé.

Partenariat

*Acteurs en santé: patients, aidants partenaires, usagers, professionnels (du soin, de la recherche, de la formation,...), structures de santé publiques /privées, 
organisations coordonnées de la santé (MSP, CPTS, DAC....), associations....
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Le bureau de l'association Alliance PEP'Santé

Membre du bureau et du CA (en cours de 
création)
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Karine BARELLE

Co-présidente - Patiente partenaire en 
santé formée aux 40h détentice d'un DU 
PEPS*, référente territoriale en ETP 

Membre du bureau et du CA (en cours 
de création)

Murielle SEVENNE

Co-présidente - Patiente Partenaire en 
santé formée et dioplmoée d'un CU ETP, 
DU Patiente Expert et Partenariat en 
Santé 

Membre du bureau et du CA (en cours 
de création)

Nathalie MARQUIS

Cadre administratif en 
centre hospitalier, détentrice du DU 
PEPS*, d'un DU Obésité et Coordination 
en Parcours Complexes

Membre du bureau et du CA (en cours 
de création)

Lucie GUEYFFIER

Trésorière - Aidante

Membre du bureau et du CA (en cours 
de création)

Florence CASSANDRO

Patiente

CA en cours de création

*PEPS : Partenariat et Engagement du Patient dans le 
système de santé
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Nos partenariats

Partenaire
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Skezi

Editeur de solution e-santé

Partenaire

Lucky Link

Cabinet de conseil spécialisé dans 
l'accompagnement des acteurs privés et 
publics de la santé.

Partenaire

Patlynk

Partenaire

Expect Patient

Service d’accompagnement à la 
recherche sur l’expérience patient aux 
acteurs publics et privés.

Partenaire

SPX

Partenariats en cours

• Draw your fight
• Jane Jobs
• Association française des aidants...

Plateforme de recrutement de patients pour 
les essais cliniques, optimisée par l'IA,
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Une association qui porte l’innovation de la plateforme nationale des acteurs du partenariat en santé

Alliance PEP'Santé
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Historique du projet
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2018 - 2022

Rencontres, échanges avec 
des professionnels de santé, 

des patients, aidants lors 
d’interventions ou de 

rencontres informelles et une 
question récurrente : “où 
trouve-t-on des patients 

comme toi ?”

06/2022

La journée régionale de 
France Assos Santé sur le 
partenariat patient et RU et 
proposition de la création 

d'un annuaire et d’une 
plateforme web dans le tchat

07/2022 - 
02/2023

Gestion du projet avec 
l’appui de Promotion Santé 

Grand Est : recueil des 
besoins et des attentes de 
tous les acteurs concernés 

(groupe de travail, recueil par 
questionnaire) étude de 

l’existant, constats

13/02/2023

Création association Alliance 
PEP Santé

25/09/2024

Lancement de la V1 de 
plateforme nationale du 

partenariat en santé

Aujourd'hui

Refonte de la plateforme 
nationale 



SPX International Colloquium 2025 – 6th Edition in Luxembourg

Constats du projet et attentes des acteurs

Constats 
1. Les pratiques des professionnels n’incluent que 

très peu de patients, aidants partenaires 
2. Manque de visibilité et de lisibilité des 

personnes à contacter pour intervenir
3. Manque de reconnaissance des compétences 

des patients, aidants partenaires
4. Les plateformes actuelles sont dédiées à une 

pathologie, un champ de santé (ex: ETP) ou 
régionales
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Attentes
Des patients 

• Reconnaissance de leurs compétences et savoirs 
expérientiels

• S'impliquer dans les différents projets et 
programmes des différents champs de la santé

• Localiser, rendre lisible et visible les 
professionnels et structures qui ont des projets ou 
des programmes qui sont en demande de 
patients, aidants

Des professionnels
• Localiser, rendre lisible et visible les patients, 

aidants partenaires engagés pour pouvoir les 
solliciter

• Avoir des ressources sur le partenariat en santé 
(guide, référentiel, fiche de poste, formation...)
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Notre solution et ses leviers: 
une plateforme nationale 
avec cartographie 
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Les fonctionnalités de la plateforme nationale du partenariat en santé
Un outil attendu qui répond aux besoins des acteurs du terrain et facilitant les échanges et 
collaborations entre les acteurs même à distance comme leviers de notre solution 

Améliorer
• L'intégration des 

patients, proches 
aidants, dans les 
projets portés, 
coordonnés dans les 
différents domaines 
en santé, pour toute 
pathologie et sur le 
territorial national et 
en francophonie

Proposer une veille
• Recenser les outils 

et ressources 
documentaires sur le 
partenariat en santé 
et l'expérience 
patient 

Recenser et localiser
• Les acteurs du 

partenariat en santé 
et de l'expérience 
patient et les 
associations de 
patients existants sur 
le territoire et en 
francophonie sur une 
cartographie

Communiquer
• Auprès du public 

cible 
(acteurs impliqués 
ou souhaitant 
s'impliquer dans el 
partenariat en santé 
et l'expérience 
patient)

• Disposer d'un 
agenda 
d'évènements autour 
de ces thématiques
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La plateforme nationale du 
partenariat en santé

Refonte actuelle de l'outil proposé

• Une cartographie pour les adhérents
• Des actualités pour vous tenir informé des évènements 

et évolutions sur le sujet 
• Des ressources documentaires, juridiques, vidéos, 

internet, études, outils
• Des expertises et services pour vos projets de 

partenariat en santé et d'expérience patient
• Un espace de communication et de partenariat

14



SPX International Colloquium 2025 – 6th Edition in Luxembourg

Les objectifs

Association
• Augmenter le 

nombre d'adhérents 
• Trouver des 

mécènes et des 
sponsors

Collaborations
• Faciliter la 

collaboration entre 
les différents acteurs 
afin d'impulser et de 
développer le 
partenariat en santé 
et l'expérience 
patient

• Rendre lisibles et 
visibles les initiatives 
et projets des 
territoires dans ces 
champs 

• Développer un 
maillage national

Plateforme
• Recenser et 

mutualiser les 
acteurs, ressources 
et projets sur 
la plateforme 
nationale du 
partenariat en santé

Communauté
• Developper une 

communauté 
d'acteurs du 
partenariat en santé
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Nos champs d'action
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Les champs d'action 

Où intervenons-nous ?
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Design

Soins

Innovation

Recherche

Formation

Expérience patient

Démocratie en Santé

Médico-social

Handicap

Education Thérapeutique 
du Patient

Pour la certification des 
établissements hospitaliers 
2025 qui prévoit la 
collaboration avec des 
patients partenaires 
référentiel certification

http://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2025-01/referentiel_certification_es_qualite_des_soins_version_2025.pdf
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Nos actions actuelles

Autre champs
• Innovation
• Industrie pharmaceutique
• Cabinet d'études
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Soins

• Hopitaux
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Quels bénéfices et 
avantages pour les patients 
et les professionnels ?
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Bénéfices attendus par les patients

Visibilité
• Visibilité et localisation 

par les professionnels 
en santé

Collaboration
• Collaborer avec des 

professionnels afin de 
co-construire et 
collaborer  sur des 
projets en santé afin de 
participer à 
l'amélioration du 
système de santé et des 
parcours de soins

• Echanger, partager et 
enrichir mutuellement 
leurs savoirs 
experientiels avec les 
savoirs académiques et 
scientifiques des 
professionnels 

Co-constuire des projets

• Valoriser leurs 
expérience de vie en 
croisant leur regard avec 
des professionnels en 
santé

• Apporter son regard, son 
vécu, ses compétences 
avec la maladie pour faire 
évoluer les pratiques des 
professionnels, faire 
avancer la recherche, 
collaborer aux formations 
des professionnels afin de 
senseibiliser au 
partenariat en santé et 
l'expérience patient

Intégrer un collectif
• Faire partie d'un collectif 

du partenariat en santé 
et pouvoir échanger 
entre pairs
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Les avantages pour les professionnels

Une visibilité

• Une visibilité sur la 
cartographie des 
acteurs du partenariat 
en santé

Un accompagnement

• Dans la mise en 
oeuvre de vos projets 
de partenariat en 
santé et d'expérience 
patient par 
l'association et nos 
partenaires

• Ceci afin de respecter 
les recommandations 
de la HAS concernant 
l’implication des 
usagers et des 
patients (organisation 
de focus groups par 
exemple)

Des expertises

• La coordination, mise 
en oeuvre et recherche 
de profils de patients, 
aidants, citoyens 
correspondant à vos 
critères de recherche 
peuvent vous êtes 
proposés.  

• La mise à disposition 
de ressources afin de 
vous aider à mettre en 
oeuvre et 
développervos projets   
vos projets de 
partenariat en santé et 
d’expérience patient

Communication des 
initiatives
• Diffuser (selon 

conditions) la 

communication de vos 

recherches de profils 

pour vos projets
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Le partenariat en santé et l'expérience patient : leviers de 
l'amélioration du système de santé

En mutualisant les savoirs, expériences 
et compétences des patients, usagers 
et des professionnels de santé, cela 
permet d'agir ensemble pour améliorer: 

• Les pratiques des professionnels
• La qualité de la prise en soins, les 

soins, les parcours de santé et de 
vie

• L'Engagement des citoyens dans 
leur santé en apportant 
reconnaissance et autonimie à la 
personne en soins

Dans la démarche du partenariat en santé, les professionnels font AVEC 
les patients et les usagers.
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Notre offre et nos expertises

23



SPX International Colloquium 2025 – 6th Edition in Luxembourg

Nos expertises
Nous proposons des services adaptés à chacun de vos besoins pour mener à bien vos projets. 
"Le bon patient et le bon conseil pour le bon projet"

Accompagnement
• Dans la mise en oeuvre de vos 

projets
• Dans la coordination de la réflexion 

à l'évaluation des projets grâce à 
nos partenaires

• Dans les formations des 
professionnels ou des patients

• Des expertises adaptées à vos 
besoins
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• Conseil, relecture, transmission de 
ressources pour vos projets,

Coordination 
• Mise en oeuvre de vos projets de 

partenariat en santé et 
d'expérience patient

• Recherche, sélection et mise en 
lien avec les patients, aidants, 
usagers recherchés selon vos 
critères pour co-construire vos 
projet

Appui

Chez Alliance PEP Santé nous croyons en la force de l'hybridation des savoirs expérientiels, académiques 
et scientifiques. C'est une force pour les projets en santé ! 
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Merci pour votre attention !

Vous avez un projet, besoin 
d'informations ? 
Contactez nous ! 
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alliancepepsante@gmail.com

@alliance-pepsanté

Plateforme nationale du partenariat en santé
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