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COMMENT VALORISER LES SAVOIRS EXPERIENTIELS DES 
PATIENTS ?



L’accès à des soins et services 
de santé de qualité pour tous 

Fédération francophone des 
associations de patients et de proches
✓ 20 ans
✓ 80 associations

La participation active des 
usagers aux politiques et aux 
services de santé



✓ Des personnes concernées par une 
pathologie/handicap/problématique 
ou des proches

✓ Bénévoles, parfois accompagnés d’un 
comité scientifique

Expérience du vécu avec la maladie

QU’EST-CE QU’UNE 
ASSOCIATION DE 
PATIENTS ? ✓ Entraide et soutien 

✓ Information 
✓ Sensibiliser les professionnels, le 

politique
✓ Défendre collectivement les intérêts 

des patients atteints de la pathologie  
✓ Soutenir et promouvoir la recherche



3. Participer aux politiques de santé
✓ Concertation des associations
✓ Représentant officiel
✓ + de 40 mandats

1. Soutenir les associations 
✓ Présence locale
✓ Soutien socio-juridique
✓ Promouvoir les associations 2. Former et informer

✓ Publications
✓ Formations 
✓ Conférences

+ La formation des (futurs) 

professionnels de la santé 
par les patients



Empowerment du 
patient

L’objectif santé

du patient

L’équipe soignante

Le patient

Le médecin
généraliste

Les proches

L’hôpital

Le Politique
L’association de patients

Un objectif commun !

Le pharmacien



 2018 : La LUSS devient un des parrains du projet

Les patients participent à la recherche en se faisant interviewer et interroger sur le vécu quotidien avec

une maladie chronique. Les patients témoignent de leur vécu et s'expriment sur ce qui les aide à vivre

avec leur maladie, en particulier ce qui est aidant (ou non) de la part des professionnels.

Il s’agit d’une collaboration au sein de laquelle le patient n’est pas au centre mais au côté des partenaires

de soins et des chercheurs dans un objectif commun de santé .




