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Les Trophées gaivon
France Assos Santé

Répertoire des

projets candidats

Les Trophées de France Assos Santé mettent a I’honneur les initiatives
portées par les associations memlbres de notre réseau en faveur des
droits des usagers.

Pour cette premiére édition, 27 projets portés par 23 associations ont
été proposeés au jury. Chacun de ces projets témoigne de la capacité
des associations a imaginer et mettre en ceuvre des réponses
concretes aux besoins des personnes malades, des personnes en
situation de handicap, des aidant-es et, plus largement, des usagers du
systeme de santé.

Ce document propose de découvrir ’ensemble des projets
candidats et de faire circuler les idées, les expériences et
les contacts au sein de notre réseau.
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Mucoviscidose

la mucoviscidose




n Mdes Patients Parents

Ressources

Association francaise
des hémophiles
Dispositif de formation des patients/parents pour renforcer le

partenariat de soin avec les professionnels de santé et pérenniser
I'éducation thérapeutique du patient (ETP) en valorisant
expérience patient.

(e ()

Contact : Carol BETSCH - carol.betsch@afh.asso.fr

B Ma I’'accompagnement des

personnes atteintes d’un RIC

¥ AFP"

Am{nlwn Franqalse des Polyarlhnllques

\&- des Rh

Formation en présentiel pour mieux outiller les bénévoles dans
'accompagnement des personnes atteintes d’un rhumatisme
inflammatoire chronique (RIC) dans leurs droits en santé, organisé
en 2 sessions et complété par un parcours en ligne.

( En savoir plus @)

Contact : Sandrine ROLLOT - sandrine.rollot@afpric.org

B @“J’ai le syndrome d’Angelman”

pour expliquer le SA aux personnes

avec le SA

Outils pour expliguer le Syndrome d’Angelman (SA) a des publics
variés dans la démarche citoyenne et sociétale de mettre la
personne en situation de handicap au centre de son parcours de
vie, en favorisant autant que possible son autodétermination.

de I’accessibilité des

AESA

Association Frangaise
du Syndrome d'Angelman

( En savoir plus @)

Contact : contact@angelman-afsa.org

n cabinets médicaux et paramédicaux

Outil permettant aux professionnels de santé libéraux d’'indiquer

g APF
France
handicap

’'accessibilité universelle de leur cabinet, et donc a chaque patient
de trouver le professionnel adapté a sa situation : modalités de
prise de rendez-vous, bati, matériel, formations ou expériences
spécifiques et actes de soins.

( En savoir plus @)

Contact : Karine POUCHAIN-GREPINET - karine.pouchain-grepinet@apf.asso.fr

B (I [-We I e [I]-) des démarches et _9

des parcours de soins —9 ASDA

. . . . O a:;zfllafft:ao;'nuvergne

Guide contenant des informations utiles sur chague structure de

santé d’un territoire (Corse et Auvergne-Rhoéne-Alpes), destinés
aux personnes ageées, en situation de handicap, atteintes de

pathologies chroniques et plus généralement a tous les usagers.

C En savoir plus @)

Contact : Roger KERPEN-PICARD - roger.kerpen-picard@orange.fr
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B Rencontres mobiles ERiileleJi ]

Dans le cadre de la Journée européenne des droits des patients,
proposition d’un quiz anonyme de 12 questions aux usagers avant
leurs consultations pour engager la conversation, répondre a
leurs questions et noter leurs attentes. Mise en place d’'un mur
d’expressions a partir des informations récoltées.

Contact : Ghislaine LEMASSON - l[emasson.g_19@yahoo.fr

[of-111 ] 1 ils)des Journées Mondiales
de PObesité 2026
Campagne nationale de senisbilisation articulée autour de 3
visuels forts et complémentaires, visant a faire évoluer le regard
porté sur 'obésité en rappelant gu’il s’agit d’'une maladie

complexe, multifactorielle et non d’'une simple question de
volonté individuelle.

Contact : Nancy ANNA - bcp@cnao.fr

“Endomeétriose : Le
diagnostic, et maintenant ?”

Guide pour accompagner les patientes apreés un diagnostic
d’endométriose et les professionnels de santé, visant a améliorer
la compréhension de la maladie, 'orientation des patientes, la
qualité de leur prise en charge et renforcer la formation et la
sensibilisation des acteurs de santé.

Contact : Pauline JOURNET - projets@endomind.org

STl WL S R [IE [«) contre les
noyades en piscine chez les
personnes épileptiques

Création d’'un bonnet de bain anonyme et non stigmatisant
destiné a renforcer discrétement la surveillance des personnes
épileptiques et favoriser une pratique de la natation plus
inclusive.

Contact : Daniel WOUTISSETH - daniel.woutisseth@orange.fr

en ligne sur la maladie de
Lyme et les MVT

Ensemble de 119 questions/réponses disponible sur le site de
I'association pour répondre aux besoins d’information des
personnes concernées par la maladie de Lyme et les maladies
vectorielles a tiques (MVT).

Contact : Christele DUMAS GONNET - christeledumas@francelyme.fr
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CNAO

COLLECTIF NATIONAL
DES ASSOCIATIONS
D'OBESES

( En savoir plus @)

FRANCE

( En savoir plus @)

E.F Délégation 59 - 62

C En savoir plus @)
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m aux urgences pour un
meiiieur reperage des personnes
malades d’Alzheimer

Création d’une fiche repeére et d’'une vidéo de sensibilisation a

destination des professionnels de santé des urgences pour renforcer la
qualité de l'accueil et de 'accompagnement des personnes atteintes

d’une maladie d’Alzheimer ou apparentée et de leurs aidants.
Contact : Annhe BACCOUCHE - a.baccouche@francealzheimer.org

L ORUTA D) pour améliorer le
bien-étre des personnes malades

Séances de médiation avec un cheval (contact, soins, promenades
et activités adaptées) encadrées par des professionnels
spécialisés pour stimuler les capacités cognitives, motrices et
relationnelles des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer.

Contact : Didier GAMAIN - presidence60@francealzheimer.org

VL ERLN KA EII) pour améliorer le
bien-étre des aidants

Séances d’exercices de respiration, d’étirements et de relaxation
a destination des aidants des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer et maladies apparentées permettant de favoriser le
bien-étre, prévenir I'épuisement, offrir un temps de répit et
renforcer le lien social entre aidants.

Contact : Didier GAMAIN - presidence60@francealzheimer.org

(ole]l[eTe[I[2)“Quelles recommandations
pour le TDAH ?”

Cologue national organisé le 12 juin 2025 ayant pour objectif de
présenter les évolutions majeurs du parcours de soins des
personnes présentant un trouble déficit de I'attention avec ou
sans hyperactivité (TDAH) et les travaux de recommandations de
la Haute Autorité de Santé (HAS).

Contact : Christine GETIN - christine.getin@tdah-france.fr

Enquéte nationale visant a identifier les leviers concrets pour un
meilleur accompagnement et une meilleure intégration en
entreprise des adultes ayant un trouble déficit de I'attention avec
ou sans hyperactivité (TDAH) diagnostiqué ou supposé.

sur le vécu professionnel
des adultes ayant un TDAH

Contact : Daniel QUAGLIAROL/ - daniel.quagliaroli@tdah-france.fr
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@ sur le parcours de soins et ;(,

scolaires des enfants avec TDAH -
HyperSuper

Enquéte nationale visant a faire un état des lieux des parcours de TDAH ERANCE
soin et scolaires des enfants ayant un trouble déficit de I'attention

avec ou sans hyperactivité (TDAH) pour améliorer la prise en

charge médico-sociale de ces enfants et leur accueil en milieu C En savolr plus @)
scolaire par des mesures adaptées. -

Contact : Daniel QUAGLIAROL/ - daniel.quagliaroli@tdah-france.fr

en lighe des personnes :14
avec TDAH et de leurs aidants -
HyperSuper
Formation composée de 9 modules a destination des personnes TDAH FRANCE

ayant un trouble déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité
(TDARH) et de leurs aidants (parents, conjoints, bénévoles) pour

rendre ce trouble plus compréhensible et permettre une prise en ( En savoir plus @)
charge adaptée.

Contact : Daniel QUAGLIAROLI - daniel.quagliaroli@tdah-france.fr

@ XD “A vos souhaits...” —
4. JaLmaLV

JUSQU'A LA MORT ACCOMPAGNER LA VIE

Support ludique pour soutenir une réflexion sur les besoins
essentiels de notre fin de vie, utilisable par une personne seule, en
famille ou en petit groupe, dans I'objectif de favoriser
appréhension des directives anticipées. ( En savoir plus @)

Contact : Jean-Claude FLANET - flanetjeanclaude@gmail.com

GET IR Eni=119“Que justice Z~0
soit faite ! &

9 ans apres le scandale dentaire Dentexia, dépdt d’'une plainte au bke?.i‘et
nom de I'association et diffusion sur haut-parleur d’'une

composition sonore portant la voix des personnes victimes, lors
d’un happening militant devant le Ministére de la Justice a Paris le C En savoir plus @)
2 mars 2025.

Contact : Ava HALLORAN - ava.halloran@ladentbleue.org

@ @D citoyenne a la é

démocratie en santé

Formation d’1,5 heures visant a rendre la démocratie en santé LEEEEE
compréhensible et accessible a tous. Elle s’adresse aux

professionnels de santé, aux acteur sassociatifs et au grand public
souhaitant mieux connaitre les droits des patients et les modalités ( En savoir plus @)
de participation des usagers.

LALIGUE

Contact : Loise VEREBLYI - [oise.verebelyi@ligue-cancer.net a
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m Mi-1)d’aide a la communication
avec les personnes vulnérables

Livret d’aide a la communication avec les personnes présentant
des troubles du neurodéveloppement et/ou des troubles
psychiques, distribué a tous les médecins généralistes et
spécialistes du secteur de Dunkerque pour faciliter les échanges
lors des consultations avec ces personnes vulnérables.

Contact : Philippe LESUR - p.lesur@papillonsblanc-dunkerque.fr

LR )au dépistage du
cancer du col de lPutérus

Campagnes de sensibilisation ciblant 3 profils de femmes a
risques aggraves de cancer du col de 'utérus : les femmes
greffées, les femmes vivant avec le VIH et les femmes exposées in
utero au Distilbene (DES). Création de supports variées : vidéo
pédagogique, brochure, affiche, posts sur les réseaux sociaux.

Contact : Nathalie LAFAYE - contact@des-france.org

= ] JEE ) ) aux PE : “Opérations
Zéro Phtalates (OZP)

Action menée en lycées et en population générale reposant sur
le port pendant plusieurs jours d’'un bracelet par des volontaires
qui sont formés a identifier les sources de perturbateurs
endocriniens (PE). Les OZP permettent de rendre visible cette

Contact : André CICOLELLA - contact@reseau-environnement-sante.fr

pollution invisible et de réduire 'exposition.
m aux personnes laryngectomisées
dans 'obtention de la CMI Invalidité

Aide apportée aux nouveaux adhérents laryngectomisés de
'Union grace au développement d’un certificat médical spécial
laryngectomie totale permettant d’augmenter les chances
d’obtenir la Carte Mobilité Inclusion (CMI) Invalidité, et un
accompagnement de la personne a remplir les dossiers.

Contact : Philippe RABEUX - philutin@gmail.com

Service d’accompagnementk
“Acces personnalisé a la santé”

Depuis plus de 15 ans, 'Udaf de la Marne propose un
accompagnement physique et moral de proximité, a travers des
rendez-vous individuels, des actions collectives et un travail
d”aller-vers” pour créer un lien de confiance avec les populations

éloignées, précaires et vulnérables dans leurs démarches de santé.

Contact : Pascal LOUIS - p.louis@udar5l.com
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m “Parcours de soins et de vie -
es patients stomises” d’Associations Francaises

. . . . o . de Stomisés
Evénement national sur la stomie organisé par I'Union le 13 juin

2025 a Grenoble (c’est le premier en France). Espace de
rencontre, d’échange et d’apprentissage ou usagers, soignants et

partenaires se sont unis autour du parcours de soins et de vie des ( En savoir plus @)
patients stomisés. _

Contact : Myriam TEYSSIE - union.stomises@gmail.com

ETR LWL parent-patient/soignant M
en ETP dans la mucoviscidose ol
Création d’'une formation certifante a I'éducation thérapeutique m&m,smm
du patient (ETP) et au partenariat, ainsi qu’un dispositif
d’accompagnement personnalisé pour des binomes parent-

patient/soignant, pour croiser les savoirs et expériences de ( En savoir plus @)
chacun dans les centres de soins dediés a la mucoviscidose.

Contact : Marie GABORIT - mgaborit@vaincrelamuco.org

France
ASSOS
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Trophées La voix des usagers

Vous souhaitez en savoir plus sur les Trophées ?
Vous souhaitez présenter une action pour la

prochaine édition ?

Découvrez nos modalités de participation :

Vidéo de Plaguette de
présentation présentation

Kevin TRAN FLORENTZ

Chargé d’animation du réseau associatif national
ktranflorentz@france-assos-sante.org
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A propos de France Assos Santé

L’'Union nationale des associations agréées d’usagers du systeme de santé (UNAASS)
dite France Assos Santé a été créée en mars 2017 dans la continuité d’une mobilisation
de plus de 20 ans pour construire une représentation des usagers interassociative.
Organisation de référence pour défendre les intéréts des patients et des usagers du
systéme de santé, sa mission est inscrite dans le Code de la santé publique (loi du 26
janvier 2016). Forte d’'un maillage territorial de 18 délégations régionales (URAASS),
elle regroupe prés de 100 associations nationales et plusieurs centaines d’associations
régionales qui agissent pour la défense des droits des malades, I'accés aux soins pour
tous et la qualité du systéme de santé. Elle forme les 6 000 représentants des usagers
qui siégent dans les instances hospitaliéres, de santé publique ou d’assurance maladie.
Elle prend une part active dans le débat public et porte des propositions concrétes
auprés des acteurs institutionnels et politiques pour améliorer le systéme de santé.

France
Assos
Sante

La voix des usagers

Défendre vos droits  Vous représenter  Agir sur les lois
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	Projets candidats par thématiques
	Consentement
	Prévention
	Qualité des soins

	Formation des Patients Parents Ressources
	Dispositif de formation des patients/parents pour renforcer le partenariat de soin avec les professionnels de santé et pérenniser l’éducation thérapeutique du patient (ETP) en valorisant l’expérience patient.
	Contact : Carol BETSCH - carol.betsch@afh.asso.fr


	Formation à l’accompagnement des personnes atteintes d’un RIC
	Formation en présentiel pour mieux outiller les bénévoles dans l’accompagnement des personnes atteintes d’un rhumatisme inflammatoire chronique (RIC) dans leurs droits en santé, organisé en 2 sessions et complété par un parcours en ligne.
	Contact : Sandrine ROLLOT - sandrine.rollot@afpric.org


	Kit “J’ai le syndrome d’Angelman” pour expliquer le SA aux personnes avec le SA
	Outils pour expliquer le Syndrome d’Angelman (SA) à des publics variés dans la démarche citoyenne et sociétale de mettre la personne en situation de handicap au centre de son parcours de vie, en favorisant autant que possible son autodétermination.
	Contact : contact@angelman-afsa.org


	Annuaire de l’accessibilité des cabinets médicaux et paramédicaux
	Outil permettant aux professionnels de santé libéraux d’indiquer l’accessibilité universelle de leur cabinet, et donc à chaque patient de trouver le professionnel adapté à sa situation : modalités de prise de rendez-vous, bâti, matériel, formations ou expériences spécifiques et actes de soins.
	Contact : Karine POUCHAIN-GREPINET - karine.pouchain-grepinet@apf.asso.fr


	Guide pratique des démarches et des parcours de soins
	Guide contenant des informations utiles sur chaque structure de santé d’un territoire (Corse et Auvergne-Rhône-Alpes), destinés aux personnes âgées, en situation de handicap, atteintes de pathologies chroniques et plus généralement à tous les usagers.
	Contact : Roger KERPEN-PICARD - roger.kerpen-picard@orange.fr


	Rencontres mobiles à l’hôpital
	Dans le cadre de la Journée européenne des droits des patients, proposition d’un quiz anonyme de 12 questions aux usagers avant leurs consultations pour engager la conversation, répondre à leurs questions et noter leurs attentes. Mise en place d’un mur d’expressions à partir des informations récoltées.
	Contact : Ghislaine LEMASSON - lemasson.g_19@yahoo.fr


	Campagne des Journées Mondiales de l’Obésité 2026
	Campagne nationale de senisbilisation articulée autour de 3 visuels forts et complémentaires, visant à faire évoluer le regard porté sur l’obésité en rappelant qu’il s’agit d’une maladie complexe, multifactorielle et non d’une simple question de volonté individuelle.
	Contact : Nancy ANNA - bcp@cnao.fr


	Guide “Endométriose : Le diagnostic, et maintenant ?”
	Guide pour accompagner les patientes après un diagnostic d’endométriose et les professionnels de santé, visant à améliorer la compréhension de la maladie, l’orientation des patientes, la qualité de leur prise en charge et renforcer la formation et la sensibilisation des acteurs de santé.
	Contact : Pauline JOURNET - projets@endomind.org


	Bonnets de vigilance contre les noyades en piscine chez les personnes épileptiques
	Création d’un bonnet de bain anonyme et non stigmatisant destiné à renforcer discrètement la surveillance des personnes épileptiques et favoriser une pratique de la natation plus inclusive.
	Contact : Daniel WOUTISSETH - daniel.woutisseth@orange.fr


	FAQ en ligne sur la maladie de Lyme et les MVT
	Ensemble de 119 questions/réponses disponible sur le site de l’association pour répondre aux besoins d’information des personnes concernées par la maladie de Lyme et les maladies vectorielles à tiques (MVT).
	Contact : Christèle DUMAS GONNET - christeledumas@francelyme.fr


	Sensibilisation aux urgences pour un meilleur repérage des personnes malades d’Alzheimer
	Création d’une fiche repère et d’une vidéo de sensibilisation à destination des professionnels de santé des urgences pour renforcer la qualité de l’accueil et de l’accompagnement des personnes atteintes d’une maladie d’Alzheimer ou apparentée et de leurs aidants.
	Contact : Anne BACCOUCHE - a.baccouche@francealzheimer.org


	Équithérapie pour améliorer le bien-être des personnes malades
	Séances de médiation avec un cheval (contact, soins, promenades et activités adaptées) encadrées par des professionnels spécialisés pour stimuler les capacités cognitives, motrices et relationnelles des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer.
	Contact : Didier GAMAIN - presidence60@francealzheimer.org


	Yoga sur chaise pour améliorer le bien-être des aidants
	Séances d’exercices de respiration, d’étirements et de relaxation à destination des aidants des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et maladies apparentées permettant de favoriser le bien-être, prévenir l’épuisement, offrir un temps de répit et renforcer le lien social entre aidants.
	Contact : Didier GAMAIN - presidence60@francealzheimer.org


	Colloque “Quelles recommandations pour le TDAH ?”
	Coloque national organisé le 12 juin 2025 ayant pour objectif de présenter les évolutions majeurs du parcours de soins des personnes présentant un trouble déficit de l'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) et les travaux de recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS).
	Contact : Christine GETIN - christine.getin@tdah-france.fr


	Enquête sur le vécu professionnel des adultes ayant un TDAH
	Enquête nationale visant à identifier les leviers concrets pour un meilleur accompagnement et une meilleure intégration en entreprise des adultes ayant un trouble déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) diagnostiqué ou supposé.
	Contact : Daniel QUAGLIAROLI - daniel.quagliaroli@tdah-france.fr


	Enquête sur le parcours de soins et scolaires des enfants avec TDAH
	Enquête nationale visant à faire un état des lieux des parcours de soin et scolaires des enfants ayant un trouble déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) pour améliorer la prise en charge médico-sociale de ces enfants et leur accueil en milieu scolaire par des mesures adaptées.
	Contact : Daniel QUAGLIAROLI - daniel.quagliaroli@tdah-france.fr


	Formation en ligne des personnes avec TDAH et de leurs aidants
	Formation composée de 9 modules à destination des personnes ayant un trouble déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) et de leurs aidants (parents, conjoints, bénévoles) pour rendre ce trouble plus compréhensible et permettre une prise en charge adaptée.
	Contact : Daniel QUAGLIAROLI - daniel.quagliaroli@tdah-france.fr


	Jeu de cartes “À vos souhaits...”
	Support ludique pour soutenir une réflexion sur les besoins essentiels de notre fin de vie, utilisable par une personne seule, en famille ou en petit groupe, dans l’objectif de favoriser l’appréhension des directives anticipées.
	Contact : Jean-Claude FLANET - flanetjeanclaude@gmail.com


	Happening militant “Que justice soit faite !”
	9 ans après le scandale dentaire Dentexia, dépôt d’une plainte au nom de l’association et diffusion sur haut-parleur d’une composition sonore portant la voix des personnes victimes, lors d’un happening militant devant le Ministère de la Justice à Paris le 2 mars 2025.
	Contact : Ava HALLORAN - ava.halloran@ladentbleue.org


	Formation citoyenne à la démocratie en santé
	Formation d’1,5 heures visant à rendre la démocratie en santé compréhensible et accessible à tous. Elle s’adresse aux professionnels de santé, aux acteur sassociatifs et au grand public souhaitant mieux connaître les droits des patients et les modalités de participation des usagers.
	Contact : Loïse VEREBLYI - loise.verebelyi@ligue-cancer.net


	Livret d’aide à la communication avec les personnes vulnérables
	Livret d’aide à la communication avec les personnes présentant des troubles du neurodéveloppement et/ou des troubles psychiques, distribué à tous les médecins généralistes et spécialistes du secteur de Dunkerque pour faciliter les échanges lors des consultations avec ces personnes vulnérables.
	Contact : Philippe LESUR - p.lesur@papillonsblanc-dunkerque.fr


	Sensibilisation au dépistage du cancer du col de l’utérus
	Campagnes de sensibilisation ciblant 3 profils de femmes à risques aggravés de cancer du col de l’utérus : les femmes greffées, les femmes vivant avec le VIH et les femmes exposées in utero au Distilbène (DES). Création de supports variées : vidéo pédagogique, brochure, affiche, posts sur les réseaux sociaux.
	Contact : Nathalie LAFAYE - contact@des-france.org


	Sensibilisation aux PE : “Opérations Zéro Phtalates (OZP)
	Action menée en lycées et en population générale reposant sur le port pendant plusieurs jours d’un bracelet par des volontaires qui sont formés à identifier les sources de perturbateurs endocriniens (PE). Les OZP permettent de rendre visible cette pollution invisible et de réduire l’exposition.
	Contact : André CICOLELLA - contact@reseau-environnement-sante.fr


	Aide aux personnes laryngectomisées dans l’obtention de la CMI Invalidité
	Aide apportée aux nouveaux adhérents laryngectomisés de l’Union grâce au développement d’un certificat médical spécial laryngectomie totale permettant d’augmenter les chances d’obtenir la Carte Mobilité Inclusion (CMI) Invalidité, et un accompagnement de la personne à remplir les dossiers.
	Contact : Philippe RABEUX - philutin@gmail.com


	Service d’accompagnement : “Accès personnalisé à la santé”
	Depuis plus de 15 ans, l’Udaf de la Marne propose un accompagnement physique et moral de proximité, à travers des rendez-vous individuels, des actions collectives et un travail d’”aller-vers” pour créer un lien de confiance avec les populations éloignées, précaires et vulnérables dans leurs démarches de santé.
	Contact : Pascal LOUIS - p.louis@udaf51.com


	Congrès “Parcours de soins et de vie des patients stomisés”
	Événement national sur la stomie organisé par l’Union le 13 juin 2025 à Grenoble (c’est le premier en France). Espace de rencontre, d’échange et d’apprentissage où usagers, soignants et partenaires se sont unis autour du parcours de soins et de vie des patients stomisés.

	Partenariat parent-patient/soignant en ETP dans la mucoviscidose
	Création d’une formation certifante à l’éducation thérapeutique du patient (ETP) et au partenariat, ainsi qu’un dispositif d’accompagnement personnalisé pour des bînomes parent-patient/soignant, pour croiser les savoirs et expériences de chacun dans les centres de soins dédiés à la mucoviscidose.
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