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L a place à accorder aux ma-
lades et aux usagers dans le 
système de santé français 
fait l’objet de nombreux dé-

bats mais aussi de multiples initia-
tives sur tout le territoire national. 
Les patients des pays anglo-saxons 
sont depuis bien plus longtemps 
engagés dans le système de santé, 
mais il s’agit là d’une forme de ré-
ponse à la marchandisation de la 
santé et à l’absence de solidarité 
nationale en matière de santé.
Le modèle français de prise en charge 
des patients est, au nom de la protec-
tion, considéré comme un modèle 
paternaliste peu ouvert au partena-
riat et à la fonction soignante parta-
gée. Si la France est très avancée en 
matière de droit des malades, un pa-
radoxe persiste : malgré l’existence 
de plusieurs dispositifs législatifs en 
faveur de l’engagement des usagers, 
le manque d’outils concrets pour la 
mise en œuvre de ces nouveaux 
types de participation est patent.
Sur le terrain, des questions se 
posent : y a-t-il une différence entre 
patient expert et patient partenaire ? 
doivent-ils être rémunérés ? quels 
sont les intérêts et les inconvénients 
de professionnaliser des patients ? 
quelles activités peuvent être 
conduites dans un service de soins, 
une maison de santé, un cabinet mé-
dical par un patient, qu’il soit expéri-
menté ou non ? diplômé ou pas ? une 
formation est-elle indispensable ?

Éducation thérapeutique 
et reconnaissance 
officielle du patient expert

La loi Hôpital, patients, santé et ter-
ritoires (HPST) de 2009, intégrant 
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Les usagers s’engagent de plus en plus dans le système de soins.  
L’intégration de patients experts ou patients-partenaires au sein des services  
et au cours des études en santé permet une reconnaissance de leur statut.

Patients experts :  
une place enfin acquise

l’éducation thérapeutique comme 
un élément du parcours de soins, et 
reconnaissant le patient expert, a 
eu des effets sur les pratiques soi-
gnantes. Elle a constitué un levier 
important de transformation de la 
relation soignant-soigné. La forma-
tion de nombreux soignants à l’adop-
tion d’une posture éducative et à 
l’intervention en équipe pluridiscipli-
naire a ouvert le champ de l’approche 
partenariale en santé. En France, plus 
de 25 000 professionnels de santé – 
médecins, infirmiers, pharmaciens, 
kinésithérapeutes – avaient suivi une 
formation socle de quarante heures 
pour exercer l’éducation thérapeu-
tique fin 2020. Les soignants, devant 
transmettre à leurs patients un en-
semble de compétences d’autosoins, 
ont découvert la face cachée « non 
médicale » de leur patientèle. La 
conduite d’activités en éducation 
thérapeutique par les postures péda-
gogiques qu’elle engage a un effet de 
démédicalisation des normes rela-
tionnelles entre le médecin et le pa-
tient, et réciproquement.
Le rôle de patient expert a rapide-
ment pris en France des dimensions 
institutionnelles. On a assisté à l’es-
sor de leur participation aux groupes 
de travail, aux programmes de for-
mation des professionnels, permet-
tant de bâtir des plans d’action et 
des programmes de soins plus ap-
propriés (Plan obésité, Plan mala-
dies rares…). De nombreuses asso-
ciations ont déployé leurs propres 
formations de patients experts dans 
le champ de l’éducation thérapeu-
tique pour qu’ils puissent intervenir 
dans les structures de soins, dans les 
hôpitaux, les réseaux ville-hôpital 
et les maisons de santé.

En 2014, la Direction générale de la 
santé a publié un guide rédigé avec 
les associations de patients sur les 
modalités de recrutement des pa-
tients experts, leur formation, les 
modalités de défraiement, la si-
gnature d’une charte de confiden-
tialité.3

Terminologie plurielle : 
patient expert, 
partenaire, ressource, 
enseignant…

Il est impossible à l’heure actuelle 
de normaliser la dénomination des 
patients intervenant dans le sys-
tème de santé. Comme le relève 
l’Académie de médecine, le fait qu’un 
concept comporte autant d’appel-
lations illustre la nécessité d’une 
réflexion avec toutes les parties pre-
nantes. Il ne s’agit finalement pas 
d’une typologie de patients mais 
d’une typologie d’activités conduites 
par les patients dans le système de 
santé (encadré 1).

Premiers patients salariés 
dans les services de soins

Les premières pratiques d’embauche 
de pairs-aidants en santé mentale 
ont commencé aux États-Unis dans 
les années 1990. Rapidement, les 
effets bénéfiques ont été identifiés 
en matière de transmission d’es-
poir, de restauration de l’estime de 
soi, de diminution de la stigmatisa-
tion dans les équipes de soins et 
d’amélioration de l’adhésion théra-
peutique. À partir des années 2010, 
en France, une professionnalisa-
tion des pairs-aidants en santé 
mentale se met en place, fondée sur 
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trois critères opérationnels : le suivi 
d’un diplôme universitaire de ni-
veau bac + 2, organisé par l’univer-
sité Paris 8, un stage d’une année en 
service et le principe d’une prise de 
poste. S’en est suivie la création 
d’une licence professionnelle, de 
manière à améliorer les règles de 
recrutement et de salaires de ce 
nouveau type d’acteur de santé. En 
France et à l’international, la recon-
naissance de l’expertise des usagers 
et des aidants constitue un axe cen-
tral des politiques de santé mentale.

Patients enseignants 
dans les études en santé

L’engagement des patients dans la 
formation initiale et continue des 
professionnels de santé est une re-
commandation de 2014, reprise 
dans le plan « Ma santé 2022 ».
La faculté de médecine Paris Nord a 
recruté dès 2014 une quarantaine 
de patients en tant qu’enseignants 
vacataires pour former les internes 
de médecine générale sur la pers-
pective patients, la relation de 
soins, les droits du patient, la démo-
cratie en santé. D’autres facultés de 
médecine et les instituts des mé-
tiers de la santé ont suivi. En 2022, 
selon l’Association nationale des 
étudiants en médecine de France 
(Anemf), 21 facultés de médecine 
sur 37 déclaraient impliquer des 
patients auprès des étudiants (dont 
13 en deuxième cycle). Une enquête 
conduite en 2018 sur la place des 
patients dans les dispositifs de for-
mation en soins infirmiers montre 

que, sur 102 instituts ayant répon-
du, 85 % déclarent faire intervenir 
des « patients experts », « des pa-
tients ressources », des « patients 
témoins », « des bénévoles associa-
tifs ». Les deux thématiques péda-
gogiques dominantes sont le vécu 
de la maladie et la relation soi-
gnant-patient.

Les universités s’ouvrent 
aux patients

Les patients sont aussi des usagers 
des facultés de médecine qui 
construisent des formations diplô-
mantes à leur intention. L’Universi-
té des Patients Sorbonne, fondée 
dès 2010, a diplômé à ce jour plus de 
350 patients, déployant trois types 
d’engagement en santé à partir de 
trois diplômes universitaires (DU) 
[éducation thérapeutique, démo-
cratie en santé, patient partenaire 
en cancérologie]. Actuellement, en 
France, une dizaine d’universités 
(Bordeaux, Brest/Rennes, Cler-
mont-Ferrand, Grenoble, Lyon, 
Marseille, Montpellier, Nantes, 
Nice, Paris) proposent des cursus 
diplômants destinés et/ou ouverts 
aux patients et aux aidants. Il s’agit 
de DU et plus rarement de licence 
professionnelle.

Patients partenaires 
recrutés en cancérologie

En 2018, un service d’oncologie bor-
delais, la clinique Tivoli, intègre une 
patiente partenaire au sein de son 
équipe afin d’accompagner les 
femmes atteintes de cancer du sein, 
et de collaborer avec les profession-
nels de santé et les associations 
de patients du territoire girondin. 
Cette expérimentation inédite dans 
un service de soins a constitué la 
base d’un travail de réflexion mené 
par l’agence régionale de santé 
(ARS) Nouvelle-Aquitaine dès 2020 
et inspiré l’appel à projets « Patient-
partenaire en cancérologie ». Riche 
d’une expérimentation réussie 
en santé mentale avec la profes-
sionnalisation des médiateurs de 
santé/pairs, l’ARS Nouvelle-Aqui-
taine a souhaité poursuivre ainsi 
son engagement à reconnaître et 
valoriser les savoirs expérientiels 
dans le champ des maladies chro-
niques, et plus particulièrement 
dans celui de la cancérologie (enca-
dré 2). À ce jour, huit patients parte-
naires sont titulaires d’un contrat à 
durée déterminée (CDD) d’une du-
rée de trois ans, leur rémunération 
étant assurée à hauteur de 50 % par 
l’ARS Nouvelle-Aquitaine. Cet enga-

1. CONTEXTES D’INTERVENTION  
DU PATIENT EXPERT

 �Éducation thérapeutique  
du patient

 Gouvernance
 Service de soins
 �Formation initiale et continue 
des professionnels de santé

 Plaidoyer
 Recherche
 �Société civile hors le monde 
du soin (entreprises 
publiques et privées)

 �Cellules d’éthique 

2. JOURNAL D’ACTIVITÉS D’UNE PATIENTE 
PARTENAIRE DANS UNE ÉQUIPE D’ONCOLOGIE 

 Accueillir
 Informer sur le parcours, les traitements, les dispositifs, les soins de support
 Traduire en langage « patient » le lexique médical
 Partager la situation d’adversité causée par le cancer
 Déconstruire les représentations, les idées reçues
 �Soutenir la relation de soins dans les situations conflictuelles et les difficultés 
relationnelles

 Rapporter, rendre compte des activités sur une plateforme dédiée
 �Tracer et évaluer les apports des activités de la patiente partenaire sur les pratiques de soins
 Participer à l’optimisation des pratiques de soins (gestion des imprévus)
 Collaborer avec l’équipe de soins et les associations de patients
 Intervenir dans les réunions des professionnels de santé
 Communiquer sur le dispositif PPS (projet personnalisé de soins)
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gement financier d’une institution 
signe un changement de position : le 
patient partenaire intégré dans une 
équipe de soins est possiblement 
pensé comme un nouvel acteur du 
système de santé, avec un contrat 
de travail et une rémunération. On 
compte une quinzaine de patientes 
partenaires rémunérées et salariées 
dans des services d’oncologie sur 
tout le territoire. L’oncologie devient 
un modèle inspirant, au même titre 
que la santé mentale et le champ 
des addictions. Ces trois spécialités 
partagent des thématiques trans-
versales comme celle du rétablis
sement, du retour au travail ou 
des séquelles des traitements. 

Dispositif législatif et 
pratiques émergentes

La France dispose d’un dispositif 
législatif pour favoriser l’essor de la 
place des patients et des usagers 
dans le système de santé. On ob-
serve des motivations et un désir 
d’investissement de la part de per-
sonnes ayant une expérience de 
patient et une demande de la part 
des professionnels de santé de bé-
néficier d’une expertise complé-
mentaire à la leur. Tout semble ré-
uni pour que de nouveaux acteurs 
entrent dans le champ de la santé 
au titre des métiers émergents. 
Il reste à discuter la question de la 
formation, du statut et des modali-
tés de professionnalisation de ces 

3. DIFFICULTÉS FORMULÉES PAR LES ÉQUIPES RECRUTANT  
DES PATIENTS PARTENAIRES

 �Peur de la concurrence des tâches (écoute, éducation thérapeutique, accompagnement…)
 �Mode de recrutement dérogatoire à la fonction publique dans le recrutement sur la base de l’expérience personnelle 
de la maladie

 Difficultés à construire la fiche de poste
 Manque ressenti de référentiel métier
 Manque de formation et de préparation des équipes de soins
 Manque d’outils concrets pour le calcul et la grille des salaires
 Conflit d’opinion sur l’accès ou non aux dossiers médicaux
 Absence de points de repère pour évaluer le niveau de compétences
 Difficultés culturelles à intégrer un patient dans une équipe de professionnels de santé
 �Difficultés à délimiter les territoires d’activités entre les patients intervenant dans un même hôpital

RÉSUMÉ PATIENTS EXPERTS : UNE PLACE ENFIN ACQUISE

L’essor de l’engagement des usagers dans le système de santé pose la question de 
l’intégration des patients partenaires dans les services de soins et de la création d’un 
nouveau corps de métier. La France dispose d’un dispositif législatif pour favoriser cette 
place des patients et des usagers dans le système de santé. Mais il reste à discuter la 
question de la formation, du statut et des modalités de professionnalisation de ces 
nouveaux acteurs. 

SUMMARY EXPERT PATIENTS: A PLACE AT LAST

The rise of user involvement in the healthcare system raises the question of how to 
integrate patient partners into care services, and how to create a new profession. 
France has a legislative framework in place to promote the role of patients and users in 
the healthcare system. But the question of the training, status and professionalization 
of these new players remains to be discussed.
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nouvelles figures du monde de la 
santé. L’existence d’un nouveau 
corps de métier ne suffira pas, il 
faudra aussi que celui-ci se fasse 
accepter par les autres profession-
nels de santé et donc que ses ap-
ports soient démontrés. Les débats 
sont en cours sur cette innovation 
en France et on observe une évolu-
tion à deux vitesses parmi les ac-
teurs :  ceux qui ont dépassé le dé-
bat conflictuel sur la formation et 
la professionnalisation et en sont 
déjà à la mise en place de groupes 
d’analyse des pratiques, et ceux 
qui doutent encore des capacités 
des patients partenaires (enca-
dré 3). ●

TOUS DROITS RESERVES - LA REVUE DU PRATICIEN

View publication stats

https://www.researchgate.net/publication/376688240

