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Résumé : la participation des patients a la formation des professionnels de santé constitne une rupture
paradigmatique, non seulement au regard de ce qui a cours dans ce champ particulier qu’an regard de ce que 'on
peut observer dans ['ensemble des formations préparant anx métiers adressés a antrui. 1.°objet de cet article est
d’envisager cette mobilisation de patients formatenrs a la fois comme un changement effectif et comme un opératenr
potentiel de changement. Nous nous appuierons pour ce faire sur une recherche-intervention visant a promouvoir le
partenariat en santé et sur le fonctionnement et les productions de 'un des groupes de travail dédié a la formation des
professionnels de sante.

The invention of the patient trainer: Rethinking training engineering
and promoting partnership in health

Keywords: patient trainer; training engineering; health partnership; intervention research

Abstract: the participation of patients in the training of health professionals constitutes a paradigmatic break, not
only with regard to what is going on in this particular field but also with regard to what can be observed in all training
courses for the belping professions. The purpose of this article is to consider this mobilization of patient trainers both
as an actual change and as a potential operator of change. To do this, we will rely on an intervention research aimed
at promoting partnership in health and on the functioning and productions of one of the working groups dedicated to
the training of health professionals.




Introduction

Dans la plupart des métiers adressés a autrui, la formation est aujourd’hui confiée a des professionnels du
champ reconnus pour leur expertise, ainsi qu’a des intervenants qualifiés en charge des enseignements
théoriques. Qu’il s’agisse par exemple d’enseignants ou d’assistantes sociales, la rencontre avec l'usager, la
personne concernée, reléve du temps de stage, c’est-a-dire d’un temps au cours duquel il s’agit de mettre a
I’épreuve, sinon en application, ce qui a été préalablement vu en école. Il ne viendrait a I'idée d’aucun
enseignant stagiaire de demander aux éleves conseil sur la maniére de s’y prendre pour enseigner, de la méme
facon qu’il semblerait incongru pour un policier stagiaire de demander a un délinquant récidiviste comment
s’y prendre pour réaliser une fouille au corps. Et si I'association de ces deux exemples a de quoi choquer,
C’est davantage au regard de la représentation que nous pouvons avoir de ces pratiques (I’éducation d’un
coté, le maintien de l'ordre de l'autre), qu’au regard d’une réelle différence quant au statut réservé a la
personne concernée. Dans les deux cas, cet autrui auquel la pratique s’adresse est envisagé comme celui
«sur qui » voire « contre qui » 'on travaille, bien plus que comme celui « avec lequel » on travaille. Et sauf
trés rare exception, il n’est jamais considéré comme celui qui pourrait dire quelque chose sur la fagon dont
on pourrait s’y prendre pour travailler, une ressource pour la formation. Or est-il absurde de faire ’hypothese
selon laquelle un éléve un peu attentif saurait quelque chose du métier d’enseignant » C’est précisément a ce
renversement de point de vue que la figure innovante du patient formateur nous invite. La participation des
patients aux enseignements, tel qu’on peut I'observer dans différentes écoles ou facultés, accomplit une
rupture que Pon peut qualifier de paradigmatique.

Dans cette contribution nous considérerons ce phénoméne a la fois comme un changement effectif et
comme un opérateur potentiel de changement. Il s’agira ainsi de s’intéresser a la facon dont I'introduction
de ce partenaire singulier modifie en profondeur certaines logiques de formation. Mais il conviendra de voir
également comment, en transformant le regard porté sur les personnes en soin, la formation agit sur les
métiers, concourant 2 fine a la promotion du partenariat en santé. Nous nous sommes appuyés pour ce faire
sur une Recherche-Intervention commanditée par ’Agence Régionale de Santé (ARS) Occitanie visant a
promouvoir le partenariat en santé et plus spécifiquement sur le fonctionnement et les productions de I'un
des groupes de travail dédié a la formation des professionnels de santé et des patients.

L’innovation que porte I'invention du patient formateur, nous conduira a développer une revue de la
question. Ainsi nous reviendrons dans le premier temps de ce texte sur les conditions qui ont permis
Iémergence de cette nouvelle figure du patient partenaire formateur. Cela nous amenera a revenir sur le
passage progressif du patient « objet de soin » au patient « sujet en soin ». Nous aborderons ensuite la
question du partenariat en santé, en montrant en quoi il constitue un réel changement et une opportunité
pour le systeme de santé francais. Nous présenterons ensuite le contexte de la Recherche-Intervention déja
évoquée et nous mettrons en évidence un certain nombre de résultats relatifs a la professionnalisation du
patient partenaire formateur. Une troisiéme partie nous permettra, a partir de cette expérience et en lien
étroit avec la figure de I'usager partenaire formateur, d’envisager un certain nombre de perspectives quant
aux évolutions de I'ingénierie de formation et de la professionnalisation des métiers adressés a autrui.

Contexte

La place de I'usager dans la formation aux métiers adressés a autrui

Considérer que les personnes concernées ont leur mot a dire sur la fagon dont un service leur est rendu est
peu a peu entré dans les meeurs. Le concept d’alliance, cher a ATD Qunart Monde, rend compte de cette
nouvelle conception de la place des bénéficiaires : « le soignant, ’éducateur, I'assistant de service social,
l'intervenant ne peuvent conduire celui que la société leur confie pour un temps, vers exercice de sa
citoyenneté, qu’en faisant alliance avec lui, croisant leurs savoirs avec le sien, échangeant leurs soucis et leurs
souhaits réciproques. Ce n’est plus la personne qui doit se plier aux exigences de linstitution, c’est
Iinstitution qui recherche les adaptations permettant a tout un chacun d’exister au milieu des autres »

(Ladsous, 2006, p. 37-38).




11 s’agit pour les professionnels d’un véritable changement de représentations et de posture, d’autant plus
exigeant qu’il peut les conduire a tourner le dos a ce qui les a constitués au cours de leur socialisation
professionnelle. Or, ce changement de perspective peut-il laisser dans 'ombre la question de la formation ?
Comment envisager que ceux qui sont considérés comme des alliés, comme des partenaires dans le temps
de l’exercice professionnel, se trouvent écartés de la formation dans laquelle seuls les professionnels patentés
et les universitaires auraient droit de cité ?

On le congoitt, il y a la non seulement un paradoxe, mais une incohérence. La difficulté intellectuelle que
l’on peut avoir a penser qu’une personne concernée puisse contribuer a la formation de futurs médecins ou
éducateurs spécialisés ou enseignants témoigne peut-étre de ce que le changement n’est pas aussi abouti
qu’on ne le pense. A moins que ce ne soit la perspective méme de professionnalisation qui fasse obstacle, si
l'on associe comme le fait Wittorski (2007) professionnalisation et développement identitaire et que 'on
considere que la facon dont on organise une formation entre dans le champ de ces stratégies que tout groupe
occupationnel met en ceuvre « pour 'autonomie et la reconnaissance d’une pratique qu’il cherche a maintenir
et a controler » (Tardif et Lessard, 2000, p. 99). Cette conception défensive n’invite pas a ouvrir les portes
des écoles, ces bastions ou la cohésion du corps professionnel se noue (Osty, 2003). Dans cet entre-soi que
formateurs et formés tissent dans 'enceinte de la salle de cours ou de travaux pratiques, I'allié supposé ne
redevient-il pas cet autre, cet étranger qui, en manifestant sa négatricité, c’est-a-dire cette « capacité prétée,
reconnue a tout étre humain de vouloir et de pouvoir déjouer, a partir de ses ressources, par ses propres
contre-stratégies, les stratégies dont il se sent étre plus ou moins objet de la part d’autrui » (Ardoino, 2000,
p. 203), complique singulicrement le travail.

Pour autant des initiatives se développent ici ou la. A défaut d’étre exhaustif, citons-en quelques-unes. Les
centres de formation en travail social font intervenir depuis plusieurs années dans leurs cursus des personnes
accompagnées. Ainsi un module sur la précarité de P'IFTS! d’Echirolles a-t-il été coconstruit avec un collectif
rassemblant « des personnes accompagnées en situation de précarité, des formateurs, des responsables de
structures et des chercheurs de 1'ODENORE, ['Observatoite du non-recours aux droits»2. En
septembre 2018, TUNAFORIS? a fait paraitre un guide consacré a «la participation des personnes-
ressources concernées aux formations a I'intervention sociale »*. Ce guide indique que la participation des
usagers « développe la capacité d’attention et la proximité entre les professionnels et les personnes
accompagnées ; elle favorise les processus de décisions partagées ; et grice a une relation renouvelée, elle
permet aux travailleurs sociaux de redonner sens a leur métier et a leur engagement » (p. 3). Ces quelques
exemples illustrent bien la dynamique qui anime ce secteur.

La formation des professionnels de santé n’est pas en reste. En juin 2015, 'IFSI de Montceau Les Mines
s’engage dans le comité de pilotage d’un groupe de travail national « Associons nos savoirs » dont la
thématique est précisément «’émergence de la place des patients et personnes accompagnées ou
handicapées dans la formation initiale et continue des professionnels ». Durant 'année universitaire 2017-
2018, c’est un patient qui réalise le cours sur «la démocratie sanitaire », un autre qui témoigne de son
parcours de vie et de soins et trois autres qui co-animent le débriefing relatif aux mises en situation de
handicap vécues par les étudiants 5. Interrogés, les étudiants « considérent que les ateliers animés par les
usagers leur ont permis de comprendre les difficultés rencontrées quotidiennement par ceux-ci. Ils ont été
“bousculés” et amenés a la remise en question de leurs pratiques en regard de la place réclamée par 'usager ».

! Institut de Formation des Travailleurs Sociaux.

2 Référence :

https:/ /www.lemediasocial-emploi.fr/article/formations-sociales-quand-les-usagers-deviennent-formateurs-2020-10-
12-07-00 accédé le 10 octobre 2021.

3 Union Nationale des Acteurs de Formation et de Recherche en Intervention Sociale.

4 Référence :

https:/ /www.unaforis.eu/sites/default/files/public/fichiers/ telechatgements/2018_09_unaforis_guide_participatio
n_version_papier_vdef.pdf, accédé le 10 octobre 2021.

5 Référence :

https://solidatites-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-social / parcours-de-sante-vos-droits /bonnes-pratiques-
en-region/bourgogne-franche-comte/article/l-usager-un-acteur-dans-la-formation-des-infirmiers-de-demain accédé
le 10 octobre 2021.
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Le projet « Patients Actenrs de I'Education Médicale » PACTEM) a proposé de son coté une recherche-action
qui portait sur la participation des patients dans les formations initiales et continues des professionnels de
santé. L’article qui rend compte de cette expérience se conclut par une question sur laquelle nous
reviendront: «En quoi et a quelles conditions des patients-formateurs peuvent-ils catalyser des
transformations de la formation médicale et plus largement des milieux de santé ? » (Lechopier, 2015, p. 16).
Lrarticle s’appuie sur les travaux de Zask (2011) qui considére que participer c’est prendre part, contribuer
et bénéficier. L’auteur évoque ainsi le fait que le patient peut témoigner de ce qui est propre a son vécu et
qui peut compléter la formation scientifique dure, mais aussi, et c’est important, en partageant des savoirs,
ce qui suppose, dit-il, « de construire des ponts pour surmonter ’hétérogénéité entre savoirs “scientifiques”
et savoirs “expérientiels” » (Lechopier, 2015, p. 16). Mais dans cet article n’est pas oubliée non plus la
question du bénéfice, évoquant par exemple le fait qu’en contribuant a la formation, les patients peuvent
permettre de « fabriquer des soignants plus compétents » ce qui leur permettra 7z fine de recevoir des soins
de meilleure qualité. On ne peut écarter toutefois la question de la professionnalisation de ces patients
formateurs et de leur reconnaissance, qu’elle soit symbolique ou économique. Cette question de la place du
patient dans la formation des professionnels de santé sera I'objet d’un approfondissement dans les
paragraphes qui suivent.

Siles travailleurs sociaux et les professionnels de santé semblent bien engagés dans la voie de la participation
des personnes concernées, a leur formation, nous ne sommes pas parvenus a trouver d’exemples
d’interventions semblables dans d’autres domaines qui nous paraitraient toutefois pertinents. Quid par
exemple de la participation des femmes victimes de violences dans la formation des policiers ? Evoquons
sur ce point le projet de I'association « Certif Soutien Femmes » visant a « élaborer une formation continue
qualifiante a destination des policiers sur la déconstruction des stéréotypes, le repérage, I'accueil et
lorientation des femmes victimes de violences et ce, en complément des formations déja existantes » 9,
projet qui permettra peut-étre de favoriser des partenariats de ce type. Qwid de la participation, méme réduite,
des éleves dans la formation des enseignants? On se souvient du tollé suscité par Iinitiative
« note2be.com »’ consistant a inviter les éléves a noter leurs professeurs. Sans tomber dans ces exces, serait-
il aberrant que de futurs enseignants entendent le témoignage d’éleves sur leur vécu scolaire, les conseils
qu’ils pourraient leur donner ? Mais lorsque les éléves « interviennent » en formation, c’est uniquement pour
permettre a enseignant stagiaire de s’exercer. L’éléve se cantonne ainsi a son réle d’éleve, a la facon du
client d’'un restaurant d’application, ou de ce qui est proposé dans un salon de coiffure pédagogique. La
réflexion sur la place des personnes bénéficiaires en formation ne saurait donc étre considérée comme une
question qui traverse 'ensemble des formations aux métiers adressés a autrui. Elle semble limitée, comme
nous I’évoquions, a trois secteurs : le social, le médico-social, le sanitaire, relevant tous les trois du ministere
des Solidarités et de la Santés.

La place du patient dans la formation des professionnels de santé

Au niveau international, I'engagement du patient dans la formation des professionnels de santé et
notamment dans 'enseighement médical est devenu une pratique largement répandue ; préconisé, il est
désormais inscrit dans les réformes des études en médecine (Dijk et 4/, 2020). En France, cette participation
des patients dans la formation est inscrite comme une orientation stratégique des politiques de santé.

6 Référence :

https:/ /about.make.otrg/post/ certif-soutien-femmes-reunion-de-travail-entre-la-police-nationale-et-le-collectif-
feministe-contre-le-viol accédé le 10 octobre 2021.

7 Référence :

http://www.note2be.com/

8 « Le systeme de santé francais s’appuie sur des structures multiples : sanitaites (pour la prise en charge hospitaliere),
médico-sociales et sociales (pour des publics dits « fragiles », 4gés ou handicapés par exemple), ambulatoires (pour les
soins dits « de ville ») ».

Référence :

https://solidarites-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-social / systeme-de-sante-et-medico-
social/article/systeme-de-sante-medico-social-et-social, accédé le 10 octobre 2021.




Ainsi, la Stratégie Nationale de Santé 2018-2022° (SNS), réaffirmant la place des patients comme « vrai levier
d’amélioration de la pratique des professionnels de santé » (SNS, p. 18), précise « de les associer pleinement
a la démarche (de qualité des soins), dés la formation des professionnels » (I4zd., p. 18) [...] Intégrer le patient
comme acteur de la formation et de I’évaluation des professionnels de santé : Il s’agit de repenser les
formations de santé et les évaluations des étudiants en prenant en compte le point de vue et la perspective
du patient pour mieux intégrer ses besoins dans la prise en charge et donner plus de place a I’évaluation du
professionnel sur ses capacités humaines et relationnelles. Dans le cadre de la réforme des études en santé
qui va s’engager, I’avis des patients sera intégré dans 'évaluation des étudiants et des patients experts seront
amenés a intervenir dans les cursus de formation des professionnels de santé » (Ibid., p. 19).

En septembre 2020, la Haute Autorité de Santé, dans la continuité de la SNS, et dans le cadre de la
recommandation « Soutenir et encourager l'engagement des usagers dans les secteurs social, médico-social
et sanitaire : outil d'amélioration des pratiques professionnelles »¢ indique concernant la formation des
professionnels de santé et du travail social (p. 4): «II est recommandé aux universités et instituts de
formation (IRTS, IFSI, etc.) d'encourager et de soutenir engagement des personnes concernées dans la
formation initiale et tout au long de la vie des professionnels de santé et du travail social. Ceci passe par
l'atteinte des objectifs suivants : 1. Elaborer des programmes d’enseignement pour les professionnels en
collaboration avec des personnes concernées afin d'inclure leurs expériences et leurs savoirs ; 2. Intégrer de
maniére pérenne dans les équipes pédagogiques des pairs formateurs en complément de représentants
d'associations, de personnes élues dans des instances (par exemple : conseil de la vie sociale), et de personnes
soignées ou accompagnées intervenant ponctuellement; 3. Associer des personnes concernées qui
collaborent aux formations, a certaines épreuves de qualification des étudiants (participation aux jurys,
évaluation des mémoires, ezc.) ».

Ces orientations politiques, en réponse aux évolutions de I’écosysteme de la santé, viennent véritablement
soutenir un changement paradigmatique des métiers adressés a autrui dans le champ du prendre soin. « L’art
de guérir », qui pourrait définir la médecine, a permis, au cours de son histoire, d’augmenter toujours plus,
Iespérance de vie de I’étre humain. Les progres de hygiéne, de la nutrition, de I'antibiothérapie et de la
vaccination ont relégué, depuis plusieurs décennies, les maladies infectieuses au second plan de la mortalité
et de la morbidité. Toutefois, la chronicisation des maladies, le développement du niveau d’information de
la population!!, I'inobservance aux traitements (Reach, 2006), appellent a un changement profond du
systeme de santé francais, organisé autour de la prépondérance des soins aigus dans la tradition de la pensée
médicale organiciste (Le Breton, 2011). Ce changement se caractérise notamment par une redéfinition de
I'identité méme du patient et de sa place au sein du systéme de santé.

Du patient « objet de soin » au patient « sujet en soin » : les savoirs expérientiels
issus du vécu avec la maladie chronique

De par sa chronicité, ses modalités de traitement, ses répercussions sur le mode de vie, la gravité de ses
possibles complications, son impact sur 'espérance de vie, mais aussi les transformations individuelles et
collectives impliquées, la maladie chronique exige de la personne vivant avec, « le maintien d’un pouvoir
agir sur soi » (Tourette-Turgis, 2015, p. 63). Cela conduit a reconsidérer la représentation sociale du patient
comme « sujet en soin », co-producteur des soins avec le professionnel de santé (Ibid., 2015). La maladie est
une expérience biographique pour le sujet malade, somme d’activités transformatrices de soi et de
I’environnement, occasion d’apprentissage et de développement (Ibid., 2015). Elle n’est plus posée comme
un état, dans lequel le malade serait inerte (pensée biomédicale décrite par Le Breton [2011]), mais comme
un processus donnant lieu a des métamorphoses et des transformations de soi ouvertes a des interventions

% Ta Stratégie Nationale de Santé constitue le cadre de la politique de santé en France. Elle est définie par le
gouvernement et se fonde sur I'analyse dressée par le Haut Conseil de la santé publique sur I’état de santé de la
population, ses principaux déterminants, ainsi que sur les stratégies d’action envisageables (consultable a I'adresse :
https:/ /rees-france.com/wp-content/uploads/2017/10/c2018-Ma_Sante_2022.pdf).

10 Consultable a ’adresse : https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2020-
09/has_49_reco_engagement_usagers.pdf

11:80% des Frangais utilisent Internet pour obtenir des informations sur une maladie ou des symptomes (sondage IFOP
2014).




formatives dans lesquelles il devient un sujet considéré comme un producteur de savoirs et d’activités. La
maladie est vécue comme un épisode initiatique et autodidacte (Bézille, 2003) favorisant Uempowerment de la
personne en soin (Aujoulat ez a/, 2007).

Barrier (2010, 2015), en cultivant le plaidoyer pour la reconnaissance de la conscience normative du sujet
malade de Canguilhem (1943), nourrit ainsi le concept « d’auto-normativité », comme principe
d’autorégulation inhérent a I'individu humain, avec pour objectif I'autodétermination de nouvelles normes
de santé en fonction de son vécu, de son savoir expérientiel, dans le but d’optimiser sa qualité de vie.
Illustrant ce travail du malade (Birmelé, 2008), Coulter (2011) précise qu’en moyenne un patient passe entre
5 et 10 heures par an avec les professionnels de santé concernant sa santé... et en méme temps. .. lui et son
entourage prennent soin de sa vie avec la maladie jusqu'a 6250 heures par an.

La personne en soin, en situation d’expérience de la maladie, acquiert des savoirs spécifiques liés au vécu
subjectif et aux activités de maintien de soi en vie (Delory-Momberger, 2013). Des lors, cette compétence
profane est a méme d’interpeller le discours et les pratiques professionnelles et de participer a la définition
des démarches cliniques, de soin et de santé. Ces changements impactent « les relations entre les usagers du
systeme de santé, le corps médical et les institutions publiques et privées » (Lascoumes, 2007, p. 135). De ce
point de vue, comme nous y invite Pierron (2007) retragant la construction épistémologique et sociale de
I'idée de patient, le choix du mot « patient », est vecteur de sens : emprunté au latin patiens « qui supporte,
endurant », participe présent adjectivé de patior « souffrir, supporter, endurer », le mot suggere a la fois la
souffrance de l'individu face a la maladie et sa dépendance a la personne qui le soigne. Cet auteur prolonge
en précisant : « avec le développement d’une éthique et d’un droit du patient, apparait I'idée que celui-ci est
non pas l'objet de soins, mais un sujet non assujetti » (I4:d,, p. 55). Ainsi, cette vision de la personne, sujet
en soin, milite pour une mutualisation des savoirs : « le médecin-pere du patient mute en médecin-pair de
lusager » (Ibid., p. 47).

L’émergence d’une nouvelle figure dans le systéme de santé : le patient expert

Le recours aux savoirs issus de I'expérience du vécu avec la maladie, par les professionnels et institutions de
santé comme par les patients eux-mémes, s’'immisce peu a peu, volontairement ou involontairement, dans
la prise en soin des patients. L’émergence de cette nouvelle figure, du patient comme détenteur de savoirs
spécifiques, vient se confronter aux enseignements des futurs professionnels fondés sur les seuls savoirs
scientifiques et cliniques. Tout en vivant avec leur maladie, certains patients souhaitent faire partager leurs
savoirs pour leurs pairs afin d’améliorer la qualité de vie de ces derniers. Si c’est en 1793 que pour la premicre
fois un patient est identifié comme ressource pour autrui (Girard ez al, 2012), c’est en 1934, au sein du
mouvement des Alcooliques Anonymes, que I'on attribue la premiére forme d’élaboration des savoirs
collectifs (Jauffret-Roustide, 2004). L’expression « patient expert », utilisée dans le rapport du Department of
Health (NHS) en 1999, est parue en tant que telle a la fin des années 80 dans une premiere publication
scientifique (Lorig e a/, 1985) au sens du patient « éduqué ». 1l s’agit la d’un premier indice de cette
reconnaissance d’un savoir développé par 'expérience du vécu de la maladie.

Nous constatons que ce type d’interaction « basée sur I'entraide, le partage d’information entre malades, la
formation entre pairs et développant I'approche globale de la personne, a peu a peu remis en cause puis
bouleversé la pyramide des seuls savoirs et pouvoirs médicaux comme sources de guérisons et de gestion
de la maladie » (Jouet ez al, 2010, p. 17). Ce mouvement va véritablement prendre un tournant particulier,
en se radicalisant sous I'activisme et autres mouvements sociaux des associations de lutte contre le sida a la
fin des années 80, suivis de l'affaire du sang contaminé et des autres scandales (infections nosocomiales,
amiante, maladie de Creutzfeld-Jacob...).

La Loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la qualité du systeme de santé, dite Loi Kouchner,
va initialiser Iinstitutionnalisation de la nouvelle place des patients et usagers dans le systeme de santé.
Suivront de nouvelles lois inscrivant le droit a I'information, le consentement éclairé, la participation des
usagers au fonctionnement du systeme de santé (...) dans le code de la Santé Publique. Cette loi va ainsi
fonder une nouvelle démocratie sanitaire. Avec la reconnaissance des représentants d’usagers au sein du
systeme de santé, de nouvelles figures de patients vont apparaitre autour des apprentissages dans le prendre
soin et les soins, dans la formation des professionnels de santé, les éducations en santé avec notamment
IEducation Thérapeutique du Patient (ETP), et la recherche en santé.




Généralement qualifiée de patient expert, cette terminologie s’avere polysémique et non stabilisée encore
aujourd’hui comme le montre le foisonnement d’appellations : « patients ressources» dans des lieux
institutionnels (Greacen ¢ al,, 2010) et association de patients (Wintz ez al, 2010), peers educator (Kerrigan,
2000), pairs aidants (Dupont et al., 2011 ; Lagueux ez al., 2010 ; Repper et Carter, 2011 ; Roucou, 2007),
médiatenrs de santé (DGS, 2000), médiatenrs pairs (Girard et al, 2012), patients formatenrs des professionnels de
santé (Flora, 2007, 2012), patients experts (NHS, 2000) (Buisson, 2016 ; Gross, 2007, 2014 ; NHS, 2000 ;
Vexiau et Raymond, 2010), patients partenaires (Dumez, 2012 ; Eiller-Ziegler, 2007 ; Karazivan ef al, 2015),
patients sentinelles (Crozet et D’Ivernois, 2010), patients anto-normatifs (Barrier, 2015), patients intervenants (DGS),
patients témoins et patients éducatenrs (Lartiguet et al., 2017), patients co-cherchenrs (Greacen et al,, 2010 ; Pomey ez
al., 2015)... Pour autant le terme de « patient expert » fait débat et crée la polémique notamment aupres des
professionnels de santé (Grimaldi, 2010 ; Gross, 2014). II met toutefois en exergue, la prise en compte des
savoirs issus du vécu avec la maladie, d’une expertise du « vivre avec la maladie ».

Ainsi, ’évolution du droit et de la législation, ces nouvelles figures de patients, les approches théoriques et
conceptuelles légitimant 'apport des savoirs des malades et notamment celles référencées par ’Organisation
mondiale de la santé [OMS] (Bandura, 2002 ; Fishbein et Ajzen, 1977 ; Freire, 1974 ; Rogers, 2003), celle
des formations et cursus universitaires dans le champ du soin intégrant les patients (Mascret, 2012),
établissent la reconnaissance des savoirs expérientiels comme un fait social (Flora ¢f a/, 2014 ; Jouet, 2014).
Léditorial de la revue BM] (British Medical Journal), publié en mai 2013, est a ce titre explicite : « que la
révolution patient commence. Les patients peuvent améliorer les soins : il est temps de prendre le partenariat
au sérieux »'2 (Richards et al., 2013). Ainsi, de nouvelles conceptions, de nouveaux modéles laissant plus de
place a la personne malade, appellent a2 un partenariat entre personne en soin et professionnels de santé et
suscitent de plus en plus d’intérét auprés des institutions de santé, des établissements de santé, des
professionnels de santé, comme des associations de patients et des patients eux-meémes.

Le partenariat en santé, un changement pour le systeme de santé francais

L’implication du patient, en tant que détenteur de savoirs expérientiels, comme acteur de soin a part enticre,
dans une visée plus intégrative, définit une nouvelle étape de la relation entre le professionnel de santé et la
personne en soin. L’approche de la prise en soin, n’est plus centrée sur le patient mais basée sur le
« partenariat patient ». Reprenant les travaux de Tourette-Turgis (2010), Dumez et Karazivan (2011),
légitiment cette approche comme une réponse a un « défi de synchronisation » entre la personne en soin et
le professionnel de santé. A une vision de I'expérience du patient séquentielle et limitée par le professionnel
s’oppose une vision de expérience longitudinale et intégrée par le patient, définissant un rapport au temps
et a Pespace différent pour chacun d’entre-eux. Dans le contexte spécifique de la relation professionnel de
santé/personne en soin, le « Montreal Model », ainsi qualifié en 2014 par la Josiah Macy Foundation (Fitats-Unis),
caractérise cet exemple unique d’intégration des patients et des proches-aidants a titre de partenaires de la
formation et de la transformation des systemes de santé.

A la suite de modéles proposant un continuum dans I'engagement des patients (Carman et a/, 2013), le
Montreal Model, mis en place par la Faculté de médecine de I’'Université de Montréal, positionne la perspective
du partenariat patient/professionnel de santé « en considérant le patient comme un acteur de soins a part
enticre dont le statut de soignant repose sur une compétence de soins » (Pomey et a/, 2015, p. 42). Une
décision et des actes de soins de qualité sont issus de lalliance de I'expertise clinique (connaissances
scientifiques des professionnels de la santé) et de I'expertise patient (savoirs expérientiels des patients issus
de la vie avec la maladie) : « il s’agit 1a d’une relation d’interdépendance dont la pleine compréhension permet
de revoir comment considérer le traitement des maladies chroniques » (16id., p. 43). Selon Hervé et a/. (2017),
«le modéle de Montréal est ancré dans une vision du partenariat au niveau de la relation individuelle de soin
(niveau micro), sur laquelle se structurent des interventions de soutien au partenariat au niveau des
organisations de santé, d’enseignement et de recherche (niveau méso) et au niveau des organismes
gouvernementaux responsables de I’élaboration des politiques publiques (niveau macro) » (Ibid., p. 15). Ces
auteurs définissent le partenariat comme un engagement réciproque entre patients et professionnels de
santé, sur la base de la complémentarité des savoirs qui serait caractérisé « par le co-leadership d’actions
communes, la co-contruction (de la compréhension du probléme et des pistes de solutions), et la co-

12 Traduction libre : « Let the patient revolution begin ! Patients can improve healtheare: it’s time to take partnership seriously ».




responsabilité (par rapport aux résultats des actions réalisées conjointement) » (Ibid,, p. 15). En ce sens, ce
type de partenariat se distingue de modeles d’engagement ou le leadership est assumé exclusivement par le
professionnel de santé (modele centré sur le patient par exemple) ou par le patient (approche militante ou
de défense des droits), considéré davantage dans une dynamique de confrontation (Flora, 2012). Ainsi, le
modele d’intervention visant le partenariat dans le colloque singulier professionnel de santé/personne en
soin s’opérationnalise essentiellement, au niveau méso et macro. 1l prévoit Pimplication du patient dit
« partenaire » aupres des professionnels ; un patient partenaire formé et disposant de compétences définies
(Flora, 2015). Notons que pour ce modele, la notion de patient partenaire inclut celle de proche-aidant. La
perspective du partenariat en santé, représente un changement « en rupture avec la culture médicale
paternaliste, et modifie durablement et de manicre irréversible la relation de soin » (Lartiguet et Saint-Jean,
2019). Les patients partenaires, qualifiés de formateurs dans le champ de la formation des professionnels de
santé représentent deés lors «un des moteurs de ce changement, ils sont les médiateurs idoines dans
l’accompagnement de ce paradigme relationnel » (Flora, 2014, p. 32).

Le patient partenaire formateur, nouvelle figure de la construction de la
professionnalité des professionnels de santé

Au Canada, initiée en 2010 au sein de la Faculté de Médecine-de-Montréal, la participation des patients dans
la formation initiale des médecins, s’est institutionnalisée en 2013 par la création de la Direction
Collaboration et Partenariat Patient (DCPP). Cette direction a « pour principal objectif d’orchestrer une
transformation profonde de la philosophie et des modeles de soins et services a partir d’une vision innovante
du partenariat patient qui lie les patients et les intervenants de la santé dans le cadre du processus de soins
et de services sociaux » (Université de Montréal, 2019)!3. Pres de 3600 étudiants par an sont formés a
Papproche partenariat par des patients (Pomey et 4/, 2015). Ainsi Iintégration de patients partenaires
formateurs dans la formation médicale est devenue progressivement une norme réglementaire (Berlin et a/,
2011). Le rapport Berlin en souligne les bonnes pratiques. « Dans un souci de cohérence pédagogique, ce
rapport insiste sur la nécessité d’intégrer la « perspective-patient » dans les enseignements portant sur
Iéthique, la relation de soins, dans ceux faisant usage de la simulation, ainsi que dans les évaluations des
étudiants » (Gross et al., 2017, p. 64). En France, si cette évolution traverse les curricnla des études médicales
et paramédicales, son institutionnalisation est encore loin d’étre une réalité (Ibid., 2017). Pour autant, Flora
(2014), propose un répertoire des roles et fonctions que peuvent prendre les patients formateurs. L’auteur
en précise les différents types de figures et liste les différentes activités de formation auxquelles ces patients
peuvent contribuer. Sans préciser leur statut au sein des établissements de formation, Flora légitime la
dénomination de formateur pour ces patients.

Types de figures Fonctions
Les concepteurs de dispositifs Ingénierie, organisation des parcours, conception d’organisation apprenante.
Patient formateur ou partenaire Organisation de cours structurés entre expérience et théorie, participant a des cours
permanent universitaires académiques, d’universités de patients ou autres formules dans la cité.
Patient formateur occasionnel Développement d’espaces ou de dispositifs ponctuels d’apprentissage.
Patient formateur-pair Développement d’une culture et de cadres favorables d’accompagnement (patients

partenaires de soins, pairs aidants, éducateurs par les pairs, médiateurs pairs au sein de
P’équipe de professionnels de santé), mode d’accompagnement par compagnonnage.
Patient formateur coach Ecoute, accompagnement santé, aide a I’état des lieux de la situation sur des niveaux
relationnels, organisationnel, aide a 'appropriation d’informations d’ordre médical ou
social illisible pour le bénéficiaire.

Patient formateur-tuteur Accompagnateur pair, garant de transferts : de savoir-faire, étre et faire savoir, tuteur

el el bl
d’enseignement universitaire, directeur de recherche (sur mémoires universitaires), mode
d’accompagnement par compagnonnage.

Patient formateur- Conseil, feedback, encouragement.
accompagnateur

Tableau 1. Réle et fonctions des patients formateurs (Flora, 2014, p. 33)

La transformation sociale que représente I'intégration des patients dans les programmes d’enseignement des
professionnels de santé, si elle est vivement encouragée par les institutions ne peut se décréter.

13 Consulté a I’adresse : https://medecine.umontreal.ca/faculte/direction-collaboration-partenatiat-patient/




Elle implique, pour se mettre en ceuvre, une dynamique participative avec tous les acteurs (professionnels
de santé, formateurs, patients, représentants d’usagers, institutionnels) engagés dans un processus
d’émancipation collectif : « Les patients ne sont plus des sujets a étudier ou un terrain d’apprentissage mais
des personnes qui a partir de leurs expériences développent des savoirs. Ils ne sont plus assignés a leur
passivité de malades subissant la maladie, ils interviennent en tant qu’ils mettent en ceuvre eux-mémes des
pratiques de soin » (Lechopier, 2015, p. 506).

Le partenariat en santé dans la formation des professionnels
de santé : accompagner le changement par une Recherche-
Intervention

En Occitanie, ’ARS, dans le cadre de la mise en ceuvre de «la promotion d’un partenariat en santé de
qualité, pour permettre a 'usager d’étre acteur de sa santé », inscrite comme priorité opérationnelle du Plan
Régional de Santé (PRS) 2018-2022'4, a conclu une convention avec 'TUMR EFTS!5 pour accompagner le
changement. Cette convention fait 'objet d’'une mention inscrite dans le PRS : « Modéliser les implications
possibles du « patient partenaire » dans le systeme de santé en France aprés avoir clarifié le concept a partir
de I’état des lieux régional enrichi des freins et leviers aupres des professionnels de santé et des patients en
soutenant un travail de recherche de niveau doctorat en Sciences de I'Education» (p.112); travail
bénéficiant d’un financement du Fonds d’Intervention Régional (FIR). Plus spécifiquement pour le champ
de la formation des professionnels, est précisé : « Une implication d’autres patients sera amplement impulsée
et accompagnée par I’ARS, celle des patients-partenaires. Ayant recu une formation adéquate et motivés
pour apporter leur expérience, leur savoir dans le quotidien avec la maladie, ils pourront étre d’un apport
important, en particulier dans la formation des professionnels » (p. 116) [...] « Faire progresser la place du
savoir expérientiel des patients dans les formations des professionnels de santé et dans les organisations de
soins afin de sensibiliser les professionnels aux droits et a expérience des patients » (p. 117) vient compléter
la définition de la priorité opérationnelle. Cette recherche se modélise a partir d’une recherche dite
recherche-intervention (R-I). Apres avoir précisé le cadre de la démarche de la R-I, nous présenterons les
spécificités de celle contractualisée entre TUMR EFTS de 'Université Jean-Jaures et PARS Occitanie et les
premiers résultats.

Principes, visées et démarche de la R-I

La participation des patients dans la transformation de notre systéme de santé représente une demande
sociale, une volonté institutionnelle. Pour autant, cela n’augure en rien sur I'intentionnalité des acteurs en
changement, sur la mobilisation de leur « dynamique motivationnelle » (Abernot et Eymery, 2013). La
démarche de R-I s’inscrit dans le courant de la « science en action » (Latour, 1989). Elle se fonde sur la
sollicitation par un commanditaire d’une équipe de chercheurs, pour accompagner un collectif d’acteurs
inscrit dans un processus de changement initié par une demande sociale (Marcel, 2015). La co-élaboration
d’un « tiers espace de la rencontre » (Marcel, 2010), permise par la commande, constitue le terreau de la
coproduction de connaissances comme levier du changement entre les acteurs institutionnels et de terrain,
les chercheurs ; des sujets « acteurs et auteurs » (Ardoino et Barbier, 1993). En créant les conditions de la
reconnaissance et la mise en débat des savoirs individuels, la R-I ambitionne ainsi Papparition de nouveaux
savoirs collectifs sur lesquels se fonde la décision. Dans ce « tiers espace socio-scientifique » (Marcel, 2010),
« 1l s’agit donc de faire cheminer ensemble des chercheur-ses et des praticien-ne-s, sans confusion des r0les,
tout en favorisant continiment linterfécondation des visées scientifiques et transformatrices » (Broussal,
2019). Des lors, dans cette perspective socioconstructiviste, le dispositif de la R-I potentialise la
déconstruction des représentations et croyances des acteurs, ’émergence de nouvelles connaissances, et
autorise a modifier la position des acteurs dans leur rapport au monde.

14 Principal instrument de pilotage régional des politiques de santé, le PRS définit les objectifs pluriannuels des actions
que mene ’Agence Régionale de Santé dans ses domaines de compétences, ainsi que les mesures tendant a les atteindre.
11 s’inscrit dans les orientations de la Stratégie Nationale de Santé et se conforme aux dispositions financieres prévues
pat les lois de finances et les lois de financement de la sécurité sociale (LESS).

15 Unité Mixte de Recherche Education, Formation, Travail, Savoirs.




Comme le précise Marcel (2016), « La conscientisation alimente et s’alimente a la mise en expérience d’une
autre vision du monde, dans et par ’action : c’est dans 'interaction entre expérience et conscientisation que
s’élaborent les nouveaux savoirs » (p. 226). Cette perspective fertilise ainsi le processus d’émancipation des
acteurs engagés, car comme le souligne Freire (1974) « personne ne libére autrui, personne ne se libére seul,
les hommes se liberent ensemble ». La R-1, par sa dimension participative et sa triple visée transformative,
heuristique et émancipatrice fournit donc un cadre fécond pour accompagner le changement (Bedin, 2013).

Une R-I pour accompagner le changement en Occitanie

Afin de répondre a la demande sociale que représente 'engagement des patients dans le systeme de santé et
dans le cadre de la contractualisation avec I’ARS Occitanie, citée supra, un « tiers espace socio-scientifique »
(Marcel, 2010) a été constitué pour opérationnaliser le partenariat en santé Occitanie. Patients et proches-
aidants, représentants d’associations de patients/usagers, des Unités Transversales d’Fducation
Thérapeutique du Patient (UTEP), des fédérations hospitalicres, des Unions Régionales des Professionnels
de Santé (URPS), des organismes de formation médicale et paramédicale, de ’ARS et de I'Université, se
retrouvent ainsi au sein de ce tiers espace socio-scientifique, et constituent le Comité Régional d’Impulsion
et d’Analyse du Partenariat en Santé (CRIAPS). Les objectifs visés lors de la formalisation de la commande
ont soutenu la création de quatre groupes de travail : culture partagée, communication, formation/
professionnalisation, dynamiques représentationnelles afin de permettre : la clarification du concept de
patient partenaire, la rédaction du référentiel de compétences du partenariat (patient et professionnel de
santé), la définition des modalités de professionnalisation du patient partenaire, et I'identification des
dynamiques propres aux institutions de santé et de formation, aux associations de patients/usagers, afin de
favoriser les conditions de la mise en ceuvre du partenariat notamment concernant la formation. Un comité
de pilotage constitué des membres de ’ARS et de ’équipe de recherche de TUMR EFTS, régule la R-1 et un
comité opérationnel en facilite sa mise en ceuvre. Le schéma ci-apres synthétise le processus et les acteurs
impliqués dans la R-I.
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Figure 1. Tiers espace « socio-scientifique » de la R-I
pour accompagner 'opérationnalisation du partenariat en santé en Occitanie

En mars 2020, cette recherche a recu Iavis favorable du Comité d’Ethique pour les Recherches (CER) de
I'Université fédérale de Toulouse.

Caractérisation du patient partenaire formateur : premiers résultats

Nous focalisant sur la figure du patient partenaire formateur, nous présenterons dans les paragraphes qui
suivent les premiers résultats qui ont permis de stabiliser sa caractérisation.




Une culture partagée du partenariat en Santé

Dans le cadre de cette R-1, les premiers travaux engagés ont consisté a faire émerger et diffuser une culture
partagée du partenariat.

Dispositif :

Quatre réunions sur le territoire Occitanie ont été organisées en juin 2019, réunissant 337 participants (dont
25% de patients/usagers, 63 % de professionnels de santé). Aprés une contextualisation de la
problématique « partenariat en santé» a partir d’une revue de la littérature, des ateliers de travail sur le
principe du « World Café »'¢ se sont tenus pour en caractériser les dimensions.

Traitement des données :

Les supportts récoltés, 31 templates et 23 feuilles de paperboard renseignés, ont été retranscrits en intégralité.
Selon le modele de traitement de Vlnterpretative Phenomenologic Analysis (IPA) (Smith, Harré et Van
Langenhove, 1995), 100 % des 993 énoncés formulés ont été catégorisés.

Principaux résultats :
En octobre 2019, les résultats ont été présentés lors de la réunion pléniere du CRIAPS. A, la suite de cette
présentation, le groupe « culture partagée » a formalisé deux types de documents :

e La fiche « S’engager dans le partenariat en santé » : document synthétique pour faire comprendre le
partenariat en santé, regroupant les définitions stabilisées, les enjeux et les valeurs, les domaines
d’opérationnalisation et les bénéfices pour les acteurs concernés (patients, usagers, professionnels
du systeme de sant¢).

e Les fiches « se situer dans le partenariat en santé », présentent un mode d’emploi dynamique, pour
aider les acteurs a situer leurs pratiques dans le partenariat, le développer et s’auto-évaluer. Six
déclinaisons ont été produites en fonction des domaines d’opérationnalisation privilégiés : la
relation individuelle de soin, la relation individuelle en milieu médico-social et social, les soins
cliniques, les soins éducatifs (prévention, éducation a la santé, ETP), la qualité, la formation initiale
et continue des professionnels du systeme de santé.

Vers une professionnalisation du patient partenaire formateur

De mars 2019 (date de constitution du CRIAPS) a juin 2021, le groupe de travail
Formation/Professionnalisation s’est réuni a 15 reprises en présentiel et en visioconférence. Il se compose
de 20 membres : deux patients partenaires, un représentant des usagers, sept représentants de structures de
formation (Institut de Formation en Soins Infirmiers, Institut de Formation Masso-kinésithérapie, Facultés
de médecine (doyen et vice-doyen), Institut de Formation Recherche Animation Sanitaire et Social), trois
représentants des étudiants en Faculté de médecine, trois professionnels de santé du premier recours et deux
professionnels de santé d’établissements sanitaires, un représentant de la Structure Régionale d’appui (SRA),
un représentant de PARS et le doctorant. A partir des travaux issus du groupe de travail « culture partagée »,
ce groupe a formalisé sept référentiels de compétences du partenariat en santé par domaine d’activité a
destination des professionnels du systéme de santé, des usagers pattenaires, des patients/proches-aidants
partenaires : soins cliniques, soins éducatifs, qualité, recherche, formation initiale et continue des
professionnels du systéme de santé, transformation des organisations du systeme de santé. Le groupe a
également formalisé un référentiel transverse a tous les domaines, prérequis du partenariat en santé. Nous
présentons ci-apres le référentiel relatif aux formateurs de formation initiale et de formation continue.

16 Le World Café est « un processus créatif qui vise a faciliter le dialogue constructif et le partage de connaissances et
d’idées, en vue de créer un réseau d’échanges et d’actions. Ce processus reproduit 'ambiance d’un café dans lequel les
participants débattent d’une question ou d’un sujet en petits groupes autour de tables. A intervalles réguliers, les
patticipants changent de table. Un hoéte reste a la table et résume la conversation précédente aux nouveaux artrivés. Les
conversations en cours sont alors fécondées avec les idées issues des conversations précédentes avec les autres
patticipants. Au terme du processus, les principales idées sont résumées au cours d’une assemblée pléniere ». Extrait
du guide « Méthodes Patticipatives, un guide pour l'utilisateur : le World Café » de la fondation Roi Baudouin disponible
en ligne : http:/ /www.cau-poitou-charentes.org/IMG/pdf/Doc_fondation_Roi_Baudoin.pdf




ACTEURS

- Patient partenaire
formateur dans le
domaine sanitaire et
médico-social.

- Enseignant/
Formateur dans le
domaine sanitaire et
médico-social.

- Responsables
d'établissements de
formation initiale et
continue.

ACTIVITES

- Construction de
séquences de
formation centrées
sur le partenariat en
santé.

- Animation de
séquences de
formation.

- Evaluation de
séquences de
formation.

- Construction de

COMPETENCES

« COMPETENCES COMMUNES
- S'inscrire dans une démarche d’amélioration de la prise en soin de la personne en soin, au bénéfice du collectif.
- Exercer un leadership collaboratif (donner du sens, porter le partenariat en santé).
- Promouvoir la décision partagée.

= $S'inscrire dans une démarche collaborative :
- Développer I'ouverture d’esprit, étre inclusif quel que soit le profil de la personne en soin.
- Développer la capacité de se remettre en cause et de s'autoévaluer.
- Acquérir des capacités de négociation, des capacités a s'inscrire dans I'échange, a argumenter ses idées.
- Acquérir des capacités d’adaptation.
- Acquérir des capacités a se situer au sein de I'équipe.
- Identifier et mobiliser les savoirs respectifs de chacun pour les mutualiser.
- Développer une pratique réflexive.

= Communiquer :
- avec bienveillance dans un esprit de respect, d'ouverture, d'écoute, d’équité.

I'évaluation des - de fagon compréhensible pour chacun.

apprenants. = Travailler en équipe :
- Evaluation des - Reconnaitre les compétences mutuelles de chacun dans une équipe.
apprenants. - Reconnaitre les compétences et I'apport du partenariat en santé.

- Intégrer les principes de I'éthique.
- Etre garant du secret professionnel et de la confidentialité.
= S'organiser:
- Organiser son temps de travail en fonction des contraintes et des délais impartis
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- Concevorir, piloter et évaluer un projet/une séquence de formation
- Animer une séquence pédagogique auprés d’un groupe d’apprenants
- Construire, animer et évaluer une séquence de formation.
+« COMPETENCES SPECIFIQUES
= Professionnel du systéme de santé partenaire formateur
- Accueillir et intégrer voire coopter le patient/usager partenaire dans une équipe.
= Patient partenaire formateur
- S'intégrer dans une équipe.
- Se situer, prendre du recul sur son vécu et le mettre en perspective.
- Redonner du sens a sa vie au travers de ses expériences : développer sa résilience.
- Se raconter de facon pédagogique.
* Savoirs
- Programmes de formation des apprenants (Fl).
- Textes reglementaires relatifs aux formations et aux fonctionnements des établissements de formation.
- Courants et théories de I'apprentissage.
- Concept d'évaluation.
- La dynamique de groupe.
* Savoir faire
- Méthodologie de projet.
- Méthodologie de construction d'une séquence pédagogique.
- Méthodologie de construction d’'une évaluation.

Note : la notion de patient comprend celle de proche-aidant. Dans le champ médico-social et social, la notion de
patient est remplacée par celle de personne accompagnée.

Tableau 2. Référentiel de compétences du partenariat en santé
pour les formateurs de la formation initiale et continue des professionnels de santé

Un guide de recommandations pour Iintégration de patients partenaires formateurs dans les différentes
formations des professionnels de santé. En s’adossant notamment aux travaux de Bourdoncle (2000), les
membres du groupe de travail ont souhaité préciser les cinq piliers de la professionnalisation des patients
partenaires formateurs : activités de formation, compétences, formation, statuts, rétributions. Enfin, ils ont
également produit un questionnaire a destination des étudiants des métiers de la santé pour recueillir leurs
représentations, leurs attentes quant a la formation a la relation de soin, au partenariat en santé. Ce
questionnaire est mis a la disposition de I'ensemble des établissements de formation de la région. Les
membres du « tiers espace socio-scientifique » (Marcel, 2010) constitué, ont ainsi pu coconstruire une culture
partagée du partenariat en santé et définir les modalités de son opérationnalisation dans le domaine de la
formation des professionnels de santé. Ces produits constituent de véritables ressources pour le changement
que porte le partenariat en santé et nourrissent la visée praxéologique de cette R-1. Ils positionnent le patient
partenaire formateur comme un nouveau professionnel dans la formation, véritable levier de la
professionnalisation des professionnels des métiers adressés a autrui dans le champ du prendre soin.

Usager partenaire formateur : ingénierie de formation et
professionnalisation des métiers adressés a autrui

Repenser les logiques d’ingénierie de formation

Ainsi que évoque Ardouin (2011), « I'ingénierie de formation est au croisement de la formalisation des
pratiques des acteurs de terrain, c’est-a-dire des expérimentations et des innovations, et de




l'opérationnalisation des théoties de l'apprentissage dans différents contextes sociaux ou professionnels.
L'ingénierie cherche alors a répondre a la fois aux évolutions des identités individuelles et collectives, aux
projets et aux stratégies des organisations ou institutions » (p. 163). Il conclut en soulignant le fait que
«Iingénierie de formation est bien un projet de transformation : transformation des personnes par les
connaissances, transformation des situations par les savoirs issus de l'action voire transformation du milieu
par le dispositif et les acteurs apprenants » (p. 167). 1l pointe en outre le risque qu’il y aurait a cibler les
opérations techniques sans prendre en compte le sens de I'action ou le lien avec 'environnement social. Ce
projet ambitieux et ouvert invite certes a repenser les logiques qui le structurent en intégrant le patient
partenaire formateur. On le congoit dés lors, la solution de facilité consiste a lui faire une place dans I’équipe
pédagogique, en ciblant un certain nombre de contenus ad hoc. Cela constituerait déja en soit une avancée.
Nous évoquions plus haut exemple d’un cours sur la démocratie sanitaire, réalisé dans un ISFI et confié a
un patient. Dans une telle logique et dans le contexte d’universitarisation des formations que nous
connaissons, ’évolution consisterait donc a intégrer dans la conception de la formation le fléchage des
contenus et leur équilibre en fonction d’une population de formateurs pouvant comprendre : des cadres
formateurs issus du champ professionnel, des universitaires, les personnes bénéficiaires, des partenaires
associatifs ou institutionnels. On le pressent, la limite d’une telle organisation consiste a assigner aux usagers
a un certain nombre de contenus, ce qui peut a la fois avoir tendance a les dévaloriser aux yeux des formés
et 2 limiter le croisement des savoirs. A ce titre, I'évolution reste limitée a 'impact individuel que peut avoir
tel ou tel intervenant sur le professionnel en formation. Il se limite au cadre pédagogique, et 'on peut
difficilement espérer qu’il diffuse au niveau de la profession ou de I'institution.

Une autre possibilité consiste a envisager des formes de co-intervention (professionnels/usagers ;
universitaires/usagers ; etc.). Leur double mérite est de favoriser la circulation des savoirs et leur métissage
et de remettre en cause la hiérarchie implicite qui s’exerce lorsqu’un formateur ou un universitaire intervient
seul face a un groupe d’étudiant. Les controverses susceptibles de survenir peuvent permettre a chacun de
travailler sur la question du pouvoir, de questionner les rapports de domination, de dépasser la
hiérarchisation implicite des savoirs pour donner a voir un processus de co-construction en ceuvre. Si
Iexercice n’est pas aisé pour ceux qui s’y prétent, gageons qu’il sera formateur pour les futurs professionnels.

Un deuxiéme niveau d’exigence consisterait a faire une place aux usagers au cceur de 'ingénierie, c’est-a-dire
en les associant a tous les stades de la démarche : 'analyse des besoins, la conception de la formation, sa
réalisation puis son évaluation. Une telle ambition aurait des effets conséquents sur les formations,
conduisant sans aucun doute a les revoir en profondeur a I'instar de ce qui a pu se passer en 2009 avec la
réforme de la formation des infirmiers. Cette démarche ne pourrait se faire sans une volonté politique au
plus haut niveau et reléve sans doute a ce jour d’un veeu pieux. On pourrait toutefois se laisser prendre a
réver a quoi pourrait ressembler une formation co-congue par des experts, des chercheurs, des futurs
professionnels, des professionnels et des usagers. Tiendrait-elle de I’habit d’Arlequin ? L’expérience de la
crise sanitaire a assoupli un certain nombre de fonctionnements et ouvre peut-étre la voie a de nouveau
possibles. S’intéressant a la facon dont on pourrait repenser les dispositifs de formation a 'aune de la
pandémie, Bonfils (2020) dresse ainsi le portrait d’étudiants « concepteurs de leurs environnements
personnels d’apprentissages, mobiles, de plus en plus autonomes, aguerris aux réseaux sociaux, ils
développent des formes d’habiletés numériques et d’expertises pour en faire des co-concepteurs potentiels
du design de l'ingénierie pédagogique ». Phrase que 'on pourrait aisément transposer et appliquer au patient
partenaire : « concepteurs de leurs environnements personnels de soin, mobiles, de plus en plus autonomes,
aguerris aux arcanes des systemes de santé, ils développent des formes d’habiletés administratives et
médicales et d’expertises qui en font des co-concepteurs qualifiés du design de I'ingénierie pédagogique ».

Agir sur la professionnalisation des métiers de la relation a autrui

Nous l'avons évoqué plus haut, une partie de I'intérét que nous pouvons porter a I'intervention de patients
partenaires formateurs en formation tient au postulat selon lequel on pourrait, en agissant sur ce segment
de la formation, agir sur le métier lui-méme. Ce postulat repose sur des arguments logiques. En amenant a
reconnaitre la personne en soin comme dépositaire de savoirs qui ont contribué a sa propre formation, on
peut parier sur le fait que le regard du futur professionnel s’en trouvera modifié. Ainsi, au gré du
renouvellement du corps professionnel, une part de plus en plus importante des professionnels de santé
verra dans les personnes en soins des partenaires susceptibles d’enrichir leur lecture des situations, et
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disposés a s’investir dans une perspective de co-développement. Des effets peuvent également étre espérés
du coté des patients eux-mémes qui, invités a participer a la formation des professionnels pourront éprouver
une forme de responsabilité sur ces collectifs, ce qui les invitera a contribuer plus activement au
développement de leurs compétences. Les patients pourraient ainsi se sentir autorisés a s’exprimer sur des
pratiques auxquelles ils se trouveraient, d’une certaine fagon, associés. Il y a sans doute dans cette vision une
grande part d’utopie et il ne faut pas sous-estimer Iinertie des groupes professionnels et le souci qu’ils
peuvent avoir de leur cohésion. Redéfinir le périmétre de ce que 'on vit comme partagé n’est pas chose
aisée mais c’est sans doute dans les premiers temps de I'exercice professionnel que se forme les conceptions
les plus durables du métier.

Conclusion

Cette contribution proposait de s’intéresser a la participation des patients dans la formation des
professionnels de santé. Nous avons considéré cette mobilisation originale comme un changement
paradigmatique, constituant une spécificité notable dans le champ large des métiers adressés a autrui. Nous
nous sommes interrogés sur la facon dont ce changement conduit a repenser I'ingénierie de formation et
contribue au-dela a la transformation des métiers en promouvant une vision partenariale du soin. Apres
avoir rappelé que la redéfinition de l'identité du patient et de son role au sein du systeme de santé était a
mettre en lien avec un certain nombre d’évolutions (chronicisation des maladies, inobservance aux
traitements, développement du niveau d’information des patients), nous avons montré comment la
reconnaissance progressive des savoirs expérientiels avait favorisé I’émergence de la figure du patient expert.
S’inscrivant dans cette dynamique, l'intégration de patients partenaires formateurs dans les formations
médicales et paramédicales s’est ainsi progressivement constituée comme une norme réglementaire. Dans
le cadre de la Recherche-Intervention dont ce texte rend compte, il s’est agi de faire émerger et de diffuser
une culture partagée du partenariat. C’est dans ce cadre quun groupe de travail a été constitué, avec pour
mission de centrer sa réflexion sur les questions de formation et de professionnalisation. Nous avons
présenté les productions de ce groupe et c’est en nous appuyant sur ces travaux que nous avons pu dégager
un certain nombre de considérations relatives a I'ingénierie de formation et a la professionnalisation des
métiers de la relation a autrui, témoignant a la fois de transformations qui sont déja observables mais aussi
de changements qui ne pourront s’inscrire que dans du temps long.
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