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PATIENT-SOIGNANT
COMMENT DESSINER CE BINÔME ?

Longtemps cantonné au rôle d ’objet du soin, le patient est, depuis la mise
en œuvre des dernières mesures gouvernementales, partie prenante de la
gouvernance et de l ’organisation des équipes. Une ressource précieuse pour

répondre aux attentes du territoire et mieux définir l’offre de soins.
PAR KAREN RAMSAY ETGAËLLE DESGRÉESDU LOÛ

Quelle place pour
au sein de l'équipe ?

‘ Tendance sociétale dont

l’ élément fondateur

en France a été la tenue

des États généraux

des malades du cancer,

en 1998. à l’ initiative

de La Ligue nationale

contre le cancer.

♦•Plusieurs lois successives
ont validé les droits et le rôle

du patient dans notre système

de santé.

♦Aujourd ’hui, bon nombre

d ’équipes comptent un patient

au sein de leur organisation.

♦ Patient expert, ressource,
partenaire, pair, formateur...

Les rôles sont multiples, mais

des freins persistent.

S
i la loi du 4 mars 2002 (loi

Kouchner) reconnaît les

droits du patient*, devenu

acteur desapriseencharge,

cellesdu21juillet 2009 (loi HPST)et

du 26 janvier 2016 (loi de moderni

sation de notre système de santé)

posent toutes deuxdesorientations

pour une nouvelleorganisation avec

un fort accent sur lerôle du patient.

Ceque prévoit « Ma Santé2022 » ?

« Mettre le patient au centre » en

l ’impliquant dans la formation ini

tiale dessoignants, en mesurant sa

satisfaction et son vécu des soins,

et en passant « d ’une approche en

silo à uneapproche centréesur [ses]

besoins». Objectif :passer d ’unpa

tient-objet àun patient-sujet. Car la

maladie chronique peut aussi être

«sourcededéveloppement,occasion

d ’apprentissages et d ’acquisition de

savoirs issus du vécu, savoirs qui

peuvent être utiles à la sociétéet au

systèmedesanté»m.

DU SINGULIER AU PLURIEL

Longtemps réduit au rôle d’objet du

soin - le mot « patient »vient d ’ail

leurs dulatinpatzens «souffrir, endu

rer » -, le patient est aujourd ’hui ex

pert, partenaire, aidant, ressource,

accompagnateur, formateur... Un

changement deposture et unemul

titude d ’appellations (voir p. 22) qui

témoignent de

la diversité des

champs d ’action

potentiels : « Le

vécu du patient

apporte un point

de vue complé

mentaire à celui

des profession

nelsdesanté.En tenir compteestune
nécessitépour que notre système de

santé évolue vers plus de démocra

tie», précisait Agnès Buzyn en2016,

alors présidente de laHaute Autori

té desanté (HAS). Cenouveau profil

ÉLABORERUNPROJET
AVECLEPATIENTAIDE
ÀREPRENDRECONTACT
AVECL’ESSENCEMÊMEDE
SONMÉTIER

vient ainsi bouleverser la « relation

bilatérale entre lepatient et leméde

cin» : «lecolloque[singulier] devient

pluriel»™.
Laparticipation dupatient® est une

obligation légale,rappelle Catherine
Étienne,membre fondateur de l’As

sociation nationale pour le dévelop

pement de l’approche du pouvoir

d ’agir. En France, poursuit-elle, on

en reconnaît quatre registres : in

former, consulter, se concerter et

coproduire. Une coconstruction

qui, pour Delphine Blanchard, pa

tiente partenaire depuis 2018,est

« indispensable » : « Elle permet de

résoudre le pro

blème deperte de

sensdont parlent

souvent les pro

fessionnels. Éla
borer un projet

avec le patient

aide à reprendre

contact avec l ’es

sencemêmedesonmétier.»

Atteinte d ’une insuffisance rénale,

Delphine Blanchard s’est formée à

l ’éducation thérapeutique du pa

tient (ETP) en2014pour «arriver à

mesituer dans l’univers dusoin dans
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LETTREÀMONSOIGNANT...

lequelj ’évolue.Et aussi déconstruire

l’image quej ’avais dessoignants :ce

nesontpas tousdesméchants », dit-

elle en souriant. Son blog, Patiente

(im)patiente, a été lancé en 2016

pour « parler desexpériences,posi

tives et négatives, avec lemonde des

soignants, qui m’ont touchée, affec

tée,blessée,réjouie (...)Quand j ’écris,

je merends compte queje tends vers

le collectif ». Ses « billets » sont

aujourd ’hui utilisés dans certains

cours de médecine générale et de

soins infirmiers pour amener les

étudiants à construire un projet de

soins « afin d ’éviter dessituations

commecellesquej ’ai vécues».

PARTENAIRE OU EXPERT ?

Hugues Lefort, chef des urgences

de l ’Hôpital d ’instruction des ar

mées Legouest, et Thérèse Psiuk,

ancienne directrice des soins, ont

réalisé, dans le cadre de l’ouvrage

Patient partenaire, patient expert,

de l ’accompagnement à l ’autono

mie, une enquête sur lesreprésen

tations des patients, des proches

aidants et des professionnels de

santé. Il en ressort que le patient

partenaire suppose une « véritable

alliance thérapeutique soignant-soi

gné », soulignent les auteurs en

s’appuyant sur les 157 réponses

recueillies :«Il parle aux soignants,

particulièrement ceuxqui n’écoutent

pas parce qu’ils n’enprennent pas

le temps » ; « Il est partenaire - ou

bien nesommes-nouspasplutôt son

partenaire?-pour exprimer la com

préhension qu ’il a de lasituation, ses

priorités, sesattentes. »

Le patient expert, seul terme re

connu par la HAS, amène la notion

deconnaissance et decompétence.

Une « ressource éducative » tant

pour les autres patients que pour

les soignants car celui-ci « connaît

bien lesystème médical et toutes ses

contradictions, reste très vigilant

sur cequ ’on lui fait, tout enprenant

du recul sur tout cequ ’il peut lire sur

internet», précisent lesauteurs.

« Je suis devenu patient expert un

peu sur le tas », explique Jean-Luc

Plavis, avant de s’empresser de

rectifier : «Mais je préfère le terme

“acteur du rétablissement ”. Car

le mot pose deux problèmes : “pa

tient ” a uneétiquette très médicale,

et “expert ”... mais expert de quoi ?

desa propre pathologie finalement.

Un terme qui peut d ’ailleurs faire

peur », explique le coordinateur

régional Île-de-France de France

Assos santé quia créé en2016,avec

un médecin et un pharmacien, la

MSP desChênes à Suresnes : «J ’ai

une maladie de Crohn depuis plus

de trente ans, etje porte unestomie

définitive. Aujourd ’hui,je préfère ac

compagner despatients complexes,

Je mesensfrustré quand:

ü je sensquela routinedespapiersprendle passur

le relationnelhumain

n je mesensréduitàunepathologie,unsyndrome,

uncréneaud’âge...

je suissystématiquementassociéàdesmédicaments

et uneordonnanced’orientation

ü la réponseà mesquestionsnemesemblepastoujours

adaptée
j’ai lesentimentd'être prispourun« enquiquineur»

parcequeje chercheà comprendre

Jemesensépauléquand:

jevoisqu’ il y adu lien réelentrelesdifférentsacteurs

je peuxm’expliqueret quele soignantvalorisemes

ressourceset mescapacités

ü il est moinsprotocolaireet davantagedansle

relationnel

ü il utilise uneinformationet unvocabulaireadaptéset

concrets
ü il medemandecommentje supportemontraitement

pourenaffiner la réévaluation
ü il écouteet reconnaîtmesactionset peutvéhiculer

versles autrespatientslestrucs,astuceset

ressourcesqueje lui rapporte

Texte écrit par les patients de l’Association de post-réhabilitation respiratoire de

Montpellier, lors des ateliers « remue-méninges ».
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ensituation depsychotraumatisme,

notamment sur le vivre-avec, dans

sadimension sociale,familiale, pro

fessionnelle, médicale, etc. »

DE L'EXPÉRIENCE À L’EXPERTISE

Si l’usagera intégré depuis quelques
années l ’évaluation et la certifica-

BILLET DE CÉLINE CARDOSO,
patiente partenaire
et consultante à ComeTh

« Le patient

est aussi

un acteur

de santé »

Q
u ’il intervienne

sur sapropre santé,

aux côtés d ’autres

patients ou encollaboration avec

lesprofessionnels desanté, le patient est un par

tenaire incontournable. Lessavoirs expérientiels

qu’il développe sur le« vivre avec» sont complé

mentaires auxsavoirs scientifiques dusoignant. De

fait, le partenariat ensanté, quand il est réellement

mis en route, met enmouvancecette association

desavoirs. Lepatient partenaire vaainsi soutenir,

compléter et renforcer une équipe.Comment ?

En permettant au soignant de faire lepasdecôté

pour s’approcher le plus possible de« lavraie vie

» avecla maladie. 11est donc unélément clé dans

l’amélioration du parcours desoins.Cette nouvelle

équipe patients-soignants favorise unesynergie

descompétences. Une vraie valeur ajoutée et un

changement deparadigme !

Il est essentiel queles professionnels intègrent ces

transformations. Certaines sont déjà enaction :

recrutement depatients partenaires àdes postes

transversaux, programmes d’ETP et formations

coconstruits et coanimés avecdespatients,

protocoles de recherche élaborés conjointement...

Lesexemples semultiplient. Pour lesplus frileux,

il est sûrement nécessaire d ’informer et/ou de

former à cemode decollaboration. Carcette place

grandissante despatients peut bousculer...Il

faut donc accompagner de façon opérationnelle

ce partenariat ensanté et avoir devrais appuis

institutionnels pour garantir son efficacité.

tion des établissements hospi

taliers - notamment à travers la

notion depatient traceur -, son im

plication dans les soins primaires

est encore balbutiante. D ’ailleurs,

pourquoi lefaire participer ?« C’est

la première question à se poser,

avance Catherine Etienne. Est-ce

pour donner de la légitimé aux po

litiques publiques ?pour prévenir

ou désamorcer des conflits ?pour

rendre desdispositifs plus adaptés

aux besoins ?pour responsabiliser

des usagers jugés trop passifs ?»

D’autant qu ’il faut aussi s’ inter

roger : a-t-il vraiment envie de

participer ? « Globalement, il en a

envie... mais à d ’autres moments,

il a simplement envie de se laisser

porter par l ’équipe.Et ilfaut respec

ter cela », explique le Dr Xavier de

laTribonnière, responsable du DU

sur le partenariat patient-soignant

auCHU deMontpellier. «Ily a diffé

rents typesdeparticipation. Et il ne

faut pas rechercher la coproduction

à tout prix. Mais plutôt s’interroger

sur les objectifs à atteindre », ré

pond, pour sa part, Patrick Vuat-

toux, médecin généraliste à la MSP

Saint-Claude (Besançon).

A 53 ans, Laure Poasevara a été

diagnostiquée tardivement d ’une

sclérose en plaques. Aujourd ’hui

doctorante au Cnam laboratoire

FAP et patiente-enseignante à la

faculté demédecine deCréteil, elle

intervient auprès desétudiants du

3ecycle, en binôme avecun méde

cin enseignant sur trois modules :

communication, ETP et approche

globale : « L ’idée est d ’amener les

internesàs ’interroger sur leurspra

tiques enapportant la perspective

patient dans lesmisesensituation,

d ’introduire la dimension émotion

nelle et globale du patient. Queres

sens-tu, quand toi, soignant, tu dois

annoncer une mauvaise nouvelle ?
En développant une réflexion sur

soi, on peut enamorcer une sur au

trui. Nous avons tousà ygagner. »

« Lespatients sont uneressourcede

connaissanceset il est important de
lesformer afin de transformer leur

expérience en expertise », insiste

Catherine Tourette-Turgis, ensei-

gnante-chercheure et fondatrice

de l’Université des patients qui a
formé plus de 200 patients en dix

ans...qui, pour certains, ont été re

crutés par des structures, précise-

t-elle : une patiente coordinatrice

des parcours migrants à l’institut

Curie et un autre aux Hospices ci

vils de Lyon... Un choix motivé par

« le simple fait decollecter leur ex

périence. Mais aussi d ’être capable

d ’orienter le parcours desoins se

lon la perspective patient et non

simplement organisationnelle »,

précise-t-elle. 25% de sespatients

apprenants sont adressés par une
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PATIENT-SOIGNANT

I

équipe soignante, à l ’instar de

l ’équipe d ’oncologie médicale de

l’hôpital Tenon (AP-HP) :« Deux de

nospatients ont suivi la formation.

Des patients atteints de cancers

graves, guéris, et qui font preuve

d ’une incroyable énergie. L ’une a

rejoint notre club Aquadémie Paris

Plongée et l ’autre a créé une asso

ciation : leFight Club Cancer.Ayant

étéconfrontés à la maladie étayant

touchédu doigt lelangage médical,

cetteformation leur permet mainte

nant d ’accompagner les autres pa

tients dans ce long chemin qui doit

lesmener euxaussi vers la rémission

et espère-t-on la guérison !», lance

le Pr Jean-Philippe Lotz, le chef de

service.

QUELLE PLACE ?

Au CHU de Montpellier, le DU «

Se former au partenariat patient-

soignant » accueille, depuis 2017,

environ 26 participants chaque an

née dont une majorité de patients.

«L ’objectif, explique leDr Xavier de

la Tribonnière, est de développer
le partenariat entre des soignants

et despatients qui veulent s ’inves

tir davantage dans l’aide apportée

aux autres malades. Ce nouveau

concept de partenariat, souvent

déficitaire, doit diffuser. » Les deux

modules proposés - ETP et co-en-

seignement - sont les champs

d ’expérience choisis pour dessiner

cette figure du patient partenaire.

Le recueil de leur parole, poursuit-il,

permet entre autres de valider

« si les missions de soins et d ’édu

cation qu’on s ’est fixées en équipe

correspondent aux besoins réels ».

Ainsi, au centre de santé associa

tif La Place Santé à Saint-Denis,

Gwanaëlle Ferre, la coordinatrice

santé, organise, le lundi matin, un

petit déjeuner avec lesusagers. Ob

jectif :discuter des projets, de l’ac

tualité duquartier et desquestions

de santé. « Il faut accepter d ’être

bousculés et de revoir nos propres

représentations », explique-t-elle.
Marie-Christine Petit est usagère

àla MSPSaint-Claude. À la retraite

depuis huit ans, elle a décidé de

travailler aux côtés de l’équipe sur

« ILESTPARTENAIRE- OU
BIENNESOMMES-NOUSPAS
PLUTÔTSONPARTENAIRE?»

la sortie d ’hospitalisation. « Je

rencontrais de plus enplus deper

sonnes endifficulté et j ’ai proposé

un questionnaire

portant sur le

vécu du séjour

et de la sortie »,

explique-t-elle.

Objectif : récol

ter suffisamment

de témoignages

pour rencontrer l ’association des

usagers du CHU de Besançon et

réfléchir aux améliorations pos

sibles. «Le médecin, l ’infirmière ou

lepharmacien proposen t aupatient

de nous rencontrer, à son domicile

ou dans une salle mise à notre dis

position à la MSP. » Une quinzaine

de réponses ont déjàété recueillies.

QUELLE PAROLE ?

Avant d’intégrer un usager au sein

de sa structure, quatre éléments

doivent être envisagés, explique

Brigitte Alvarez, responsable dé

veloppement santé à la Mutualité

française Pays de la Loire.

siComment lui faire une place? «/Z

faut tout d ’abord quitter la repré

sentation verticale. Accepter d ’être

décoiffé, accepter que cepatient ne

soit pas forcément toujours très

agréable, accepter qu’onpuisseaus

si setromper parfois. »

* Comment faire ? «Lui trouver la

juste place mais aussi se poser la

question de la limite car tout n ’est

pas àfaire avec l’usager. »

* De quoi aurions-nous besoin ?

«D ’outils qui permettent d ’offrir des

conditions d ’écoute active. Adopter

une posture d ’accompagnement. Et

accepter de semontrer en tant que

personne avant de porter la cas

quette du professionnel... »

* Comment collecter sa parole ?

«Il faut prendre letemps et nepasse

brusquer ou brusquer l ’autre. Une

chosesimple déjà :partager lestoi

lettesavec lepatient. »

Un décloisonnement des rapports

qui peut freiner les professionnels

de santé, encore peu habitués à

« aller chercher le ressenti du pa

tient, précise Pascal Jarno, méde

cin de santé publique. Déficit de

formation, poids culturel et social,

questionnement sur son identité

professionnelle... Cesfreins sont as
sezrécurrents car on revient sur une

manière de voir le soin et deconce

voir sonorganisation. On passed ’un

système plutôt descendant à une

relation plus partenariale. Mais on

ne peut pas demander aux profes

sionnels d ’opérer ce changement si

le système n ’évolue pas : il faut des

ressourceset descompétencesainsi

que desorganisations adaptées. »

Comment faciliter cet engagement ?

LaHASarécemment mis enplaceun

I groupe de travail afin de «proposer
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PATIENT,QUIES-TU?
Patientexpert,partenaire,ressource,pair,intervenant,formateurouencoreenseignant...Les

appellationssontnombreuses.À partirdesmodèlesfrançaiset internationaux,le CHRUdeNancy

propose,sursonsite, uneclarificationdecesterminologies:

patientpassif: objetdessoins,il se laisseguiderpar lesoignantqui dicte. Il est soumisà la

hiérarchiemédicaleet auxtraitements;

patientpartenairedessoins: il orienteles préoccupationsde l'équipeautourdesonprojetdevieet

prendpart auxdécisions.Il prendenchargesontraitementet l ’adapteauxévénementsdesavie ;

patientpartenairepourautrui : il metà profit sonexpérienceet sessavoirsexpérientielsauservice

desautrespatients,dessoinset desservices(patientressource),dela recherche(cochercheur)et

desétudiantsenmédecineetautresformationsensanté(formateur);

patientexpert : formé,il est compétentpourfaire deschoixet surtoutagir sursasantésansse

mettreenoppositionaveclesprofessionnelsdesanté;

patientleaderoupatientcoach: il accompagneet soutientles patientspartenaires- enplusde les

recruteret deles former- dansl’accomplissementdeleursmissions.

Partenaire dans

sessoins

Proposition d’une classification les différents rôles des patients engagés

Se connaître lfob*ser des Feeeprww Etre rrteut et UaWtser ses Analyser des

dans sawttn daSwvne trjBsmettrt etoénences situations

le im M k expemeeo^s suçâtes et relationnelles

prsfessjofioeSes complexes

Feve jsrsure

_____ de résfifflKï

Ptxww se rscanter Assumer un

co-leadership

Redsnner Elaborer

\\ ai sens ’ swPWet fesrwaoner Ttsseret

J VA sa «â travers fattyterati
CsnswaïQWK

«tMefiir des

ses {«Bénences chançemenî pw entendre
ses® grosse reseaux

CHRUl
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Passif

1
Patient intervenant

Leader

Patient expert

pour lui-même

Patient

Ressource

Patient

chercheur

Partenaire pour
autrui

Patient

formateur
Patient

Sentinelle

Unité d'évaluation médicale , Service d'évaluation et information médicales (SEIM), CHRU Nancy - version mai2019

Référence : Poney MP, Flora L, Karazivan P. Dumez V. Lebel P. Vanter MC. et al. Le 'Montreal mode)': Enjeux du partenariat relationnel entre patients et professionnels de la

santé. Santé Publique (Paris). 2015;27:541-50.

Patient Témoin Patient Parcours Patient Expert

Patient éducateur

t Patient Ambassadeur J
Patient Citoyen

despistes pratiques et des repères

pour construire des relations parte

nariales entre professionnels et usa

gers, explique Joëlle André-Vert,

cheffe du service engagement des

usagers. Il s ’agit aussi d ’interroger

les notions de représentation et de

participation des usagers». Copré

sidé par leDr Jarno et Marie Citrini,

représentante desusagers,lecomité

comprend 9 patients (ou personnes

accompagnées) et 9 professionnels

de santé, et sera accompagné par

deschefsdeprojet de laHAS. «Nous

allons coconstruire des recomman

dations afind ’apporter desoutils aux

équipes.Et avons demandéle retour

d ’expériencedesréseauxet desstruc

tures pour les élaborer », explique

PascalJarno. Lespremiers résultats

devraient être publiés courant 2020.

Interroger lepatient sur lessoins re

çusou l’organisation peut bousculer

les pratiques mais «si on veut amé

liorer la prise encharge, il faut miser

sur cepartenariat, quecesoit dansle

soin, dans l ’organisation ou la gou

vernance», insiste-t-il. Profitant de

sadouble casquette demédecinhos

pitalier (CHU de Rennes) et demé

decin coordinateur de la structure

d ’appui Capps Bretagne, une for

mation sur lepartenariat usagers-

professionnels est actuellement

miseenplaceavecFranceAsso San

té Bretagne coanimée par despro

fessionnels et patients. De même,

un groupe usagers-professionnels

existe depuis un an à la faculté de

médecine pour intégrer despatients

dans lesenseignements, et une éva

luation faite par lesusagers auprès

desusagerssur lesniveaux desoins a

étéexpérimentée auniveau régional

danslecadre delà campagne«Choi

sir avecsoins ». Une étude doit aussi

être lancée sur larégion pour inter
roger lespratiques departenariat.

Finalement, quelle placepour le pa

tient au sein de l’équipe ? «En tant

que professionnel desanté, il s’agit

d ’“être avec ’’ et de “faire avec”. Et

non “faire à la place de” », précise

le Dr Pascal Gendry, président

d ’AVECsanté. Car une participa

tion bien réfléchie et effective entre

soignants et soignés permet « une

connaissance plus fine desbesoins,

desservicesetfonctionnements, plus

dedialogue, un enrichissement mu

tuel... », assure Catherine Etienne.

Une façon de repositionner le pa

tient, le seul à vivre « dans sa chair

sa pathologie » et à posséder cette

expertise, comme l ’explique Jeàn-

Marc Blanc, directeur de la Fonda

tion i2ml. Un patient « coauteur »

desonparcours desoins. <

1.Daix C. Lartiguet P et Ragain-Gire F.Accompagner la

reconnaissance des savoirs expérientiels pour faire évoluer le

système de santé. Santé Éducation, Afdet, sept-déc. 2017.

2.Boudier F.Bensebaa F,Jablanczy A. L'émergence du

patient-expert : une perturbation innovante. Innovations.

2012/3, 39.

3.Voir le dossier du Concours médical de mai 2018.

B^_ÀLIRE

>ThérèsePsiuk,HuguesLefort.

Patientpartenaire,patientexpert.De

l'accompagnementàl'autonomie,Vuibert,2019.
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