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  Olivia Gross s'intéresse aux savoirs des malades et de leurs proches et à ce qu'ils peuvent apporter au système de santé. Ses recherches portent sur leur apport dans la formation médicale, la qualité des soins, la recherche et l'éducation thérapeutique. Après des années passées dans le milieu associatif, à vérifier jour après jour l'intérêt de la pair-aidance, elle perçoit que l'expertise de certains malades n'a rien à envier à celle des professionnels. Après un doctorat en santé publique, elle objective et développe des recherches-actions pour implanter et évaluer différentes expérimentations. Le fait de mener ces recherches dans une faculté de médecine, sous la responsabilité de médecins, contribue à leur reconnaissance au sein du milieu académique et professionnel.





  Préface

  


  C'est un privilège que de préfacer un tel ouvrage. Ouvrage nécessaire, car il rassemble une littérature éparse sur un phénomène incontournable : l'installation des malades en tant qu'acteurs à part entière sur la scène de la santé. Indispensable tout autant car, si le propos est celui d'une militante, il s'appuie à la fois sur les bases scientifiquement établies et sur l'expérience d'une personne profondément engagée (elle se déclare elle-même passionnée) au service du bien commun. Il en choquera malgré tout plus d'un tant son propos leur apparaîtra subversif. À leur décharge, je reconnais volontiers que ce n'est qu'au terme d'une longue carrière, clinique puis en santé publique, intéressé de longue date toutefois aux questions de qualité des soins puis d'éducation thérapeutique et enfin de promotion de la santé, que j'ai eu la chance de rencontrer des personnes qui m'ont permis de réaliser l'importance de ce qui est en train de se passer : celle d'Olivia Gross est une des plus récentes mais des plus marquantes.


  Pourtant, quoi de plus normal que les malades aient voix au chapitre ? Dans le domaine clinique, c'est une évidence que les personnes porteuses de maladies chroniques sont les premiers artisans de leurs soins ; elles apprennent ce faisant, et ces savoirs, qui échappent le plus souvent aux professionnels, méritent d'être capitalisés et transmis. C'est un des objets de l'éducation thérapeutique notamment, mais gageons que la clinique elle-même pourrait trouver matière à enrichir la sémiologie de certaines affections, voire à la nuancer selon le genre. Quelques travaux commencent de même à documenter la contribution efficace des malades à la sécurité de leurs soins, voire à la réingéniérie de leurs processus de délivrance. De là à s'impliquer dans la conduite des transformations du système de santé, il n'y a qu'un pas que certains ont franchi avec une implication et une pertinence remarquables.


  L'ouvrage rappelle que les malades ont aussi un rôle éminent en matière de recherche (clinique, sciences humaines et sociales, etc.), notamment en mettant à l'agenda des questions qui ne l'auraient pas été par les professionnels, ou autrement, et en enrichissant la discussion éthique. Plus récemment, c'est l'utilité de leur contribution spécifique à l'enseignement des professionnels qui a fait ses preuves (et l'auteure n'y a pas peu contribué). Là encore, ceci devrait apparaître évident (a posteriori, c'est toujours plus facile...) : comment enseigner une médecine centrée sur la personne sans impliquer celle-ci ? Enfin, certains malades sont amenés à intervenir dans la conception et l'évaluation des politiques de santé, bien au-delà de ce que prévoyait la « démocratie sanitaire » à ses débuts. Pour autant, tout ceci ne va pas de soi. De même qu'on ne s'improvise ni professionnel de santé, ni chercheur, ni enseignant - il faut de longues études et un processus de socialisation exigeant ­, de même devine-t-on le formidable travail à conduire pour généraliser « l'engagement des patients au service du système de santé » : recueillir et formaliser ce qui doit l'être de l'expérience des personnes malades et de leurs proches, identifier et donner la place qui leur revient aux représentants des malades susceptibles de contribuer à l'accompagnement de leurs pairs dans la vie avec la maladie (qui est de plus en plus souvent une polypathologie), la conduite de projets de recherche, l'enseignement des professionnels de santé et de leurs pairs ou la conduite des politiques de santé aux différents échelons territoriaux. Mais s'agit-il seulement de « contribuer » ?


  Nous voici arrivés, et cet ouvrage en est une illustration, à une étape-clé : sommes-nous prêts collectivement à reconnaître la nécessité de cet engagement, à le reconnaître comme une fonction en propre et pas seulement une « contribution », le plus souvent bénévole, à la bonne marche d'affaires conduites comme il se doit par des professionnels compétents ? S'agit-il « seulement » de valoriser cette contribution, c'est-à-dire de la rétribuer, ou au-delà de la professionnaliser au sein d'équipes pluriprofessionnelles dont certaines personnes malades deviendraient donc membres à part entière ? En respectant leur spécificité (qui justifie leur recrutement) tout autant que ses contraintes (ils/elles sont malades...). À supposer que la réponse en matière de professionnalisation soit positive (ou pour qu'elle le devienne ?), il reste de nombreuses étapes à franchir : formation (quel référentiel de compétences, pour quels métiers), recherche évaluative (documentant conditions de faisabilité/acceptabilité, efficacité, innocuité [pour ces nouveaux professionnels notamment]), construction du cadre juridique, réglementaire et budgétaire... mais aussi formation des professionnels et transformation des pratiques et des organisations : un vrai choc culturel.


  Bien d'autres questions restent en suspens. Reconnaître la place légitime et nécessaire des patients est une chose (elle reste encore largement à conquérir), une autre est de le faire en conscience que ce terme générique recouvre un univers protéiforme, des maladies rares aux cohortes nombreuses des maladies de civilisation, des collectifs organisés (Sida, myopathies) aux causes sans avocats (comme il existe des drug-neglected diseases au sud avec leurs avatars au nord, telle la tuberculose multirésistante), des maladies somatiques aux maladies mentales (sachant par ailleurs la fréquence de la comorbidité psychique, particulièrement dans les groupes les plus défavorisés socialement). La représentation parfaite n'existe pas, mais la capacité des patients eux-mêmes à œuvrer au service de tous, y compris des plus fragiles ou vulnérables, dans le respect des différences, est un défi de taille si on veut éviter de creuser des inégalités face à la maladie et aux soins, déjà fortes. Ces inégalités face à la maladie ne relèvent pas que d'inégalités de soins, mais également de causes plus profondes (on parle de déterminants sociaux de la santé), qui compliquent aussi la vie avec la maladie. L'engagement des patients peut-il contribuer aussi à diminuer le fardeau de la maladie et sa distribution inéquitable par des mobilisations préventives qui demandent de remonter aux « causes des causes » des inégalités face à la santé ? Certaines initiatives en quartiers populaires le laissent penser. L'expérimentation, article 92, d'initiatives d'accompagnement à l'autonomie en santé devrait permettre leur développement et leur évaluation.


  On l'aura compris, cet ouvrage est un jalon. J'espère qu'il contribuera à la reconnaissance de l'indispensable engagement des patients et remercie chaleureusement son auteure pour avoir rédigé un plaidoyer aussi convainquant.


  Pierre Lombrail


  Président de la Commission spécialisée prévention de la CRSA d'Île-de-France


  Chef du département de santé publique, GH Paris Seine St-Denis, AP-HP


  Directeur adjoint de l'EA 3412 (Éducations et Pratiques de Santé) ­ UFR SMBH, Université Paris 13, Sorbonne Paris Cité


  Président de PromoSanté, Île-de-France


  Et a été Président du conseil d'administration de la Société Française de Santé Publique jusqu'en 2017





  Introduction

  


  En France, près de 20 % de la population vit avec au moins une maladie chronique. Le système de soins initialement créé pour répondre aux besoins des maladies aiguës se révèle inadapté pour accompagner les malades au long cours. Ces maladies entraînant des multimorbidités, il en découle une segmentation des soins conduisant à la multiplication des analyses et à un défaut de coordination des soins. Cette situation a des conséquences directes sur la continuité des soins et donc sur leur qualité.


  Les maladies chroniques nécessitent que les malades acquièrent des compétences complexes pour parvenir à les gérer au quotidien. Mais à la longue, ils peuvent avoir tendance à s'autonomiser dans le suivi de leurs soins, parfois de façon bénéfique, mais quelquefois au détriment de leur propre santé. Certains finissent par suivre leur traitement de façon épisodique ou désordonnée, particulièrement, dans le cas des traitements au long cours. Alors que chaque patient cherche avant tout à protéger sa santé, 50 % des malades chroniques ne suivent pas leurs prescriptions à la lettre.


  Ce phénomène paradoxal, qualifié de non-observance ou d'inobservance, interroge. L'inobservance représente un coût massif pour notre système de santé, estimé à 9 milliards d'euros par an en France et à 290 milliards de dollars par an aux États-Unis. Elle a de lourdes conséquences sur la santé individuelle des personnes concernées puisqu'elle conduit à des complications et à des réhospitalisations, voire à des décès : 12 000 personnes meurent chaque année en France pour avoir été inobservantes1. Selon l'Organisation mondiale de la santé : « Améliorer l'adhésion du patient à un traitement chronique devrait s'avérer plus bénéfique que n'importe quel traitement biomédical »2.


  Mais de nombreux obstacles de tous ordres viennent encore freiner en France cette lutte contre l'inobservance et, plus globalement, l'effectivité des mesures de santé :


  • Les inégalités sociales. Différentes actions sont pensées pour soutenir les malades chroniques dans leur rapport au traitement comme dans leur parcours de vie. Mais un mouvement contraire n'en finit pas de désespérer les acteurs du système de santé : quelle que soit la mesure mise en place, il semble que celle-ci ne puisse que contribuer à creuser l'écart entre le recours aux soins des plus pauvres et celui des plus riches. S'il n'existe pas de maladies de pauvres en tant que telles, la précarité est un déterminant majeur de maladies. Pourtant, tous les plans de santé, toutes les actions de santé publique sont pensés, puis évalués, en fonction de l'objectif de réduction des inégalités sociales de santé.


  • Les inégalités dans l'accès aux soins. L'accès aux soins est inversement proportionnel aux ressources socioculturelles. La question n'est en effet plus tant celle de l'offre de soins que celle de l'accès aux soins, rendu compliqué du fait, notamment, du principe de la liberté d'installation, un fondement de la médecine libérale. Le terme « médecine libérale » rappelle tout à fait explicitement l'attachement des médecins à la valeur « liberté ». Mais celle-ci s'exerce au prix d'inégalités d'accès, particulièrement notables dans les zones rurales ou péri-urbaines, et dans un contexte où la démographie médicale tend à diminuer après des décennies d'inflation.


  • L'organisation des soins. Dans le même temps, les hôpitaux fonctionnent à flux tendus, et le financement des hôpitaux lié à la T2A a pour conséquence d'aggraver une situation déjà critique. La course aux soins rentables ne pouvant avoir pour effet que l'abandon des soins les moins rentables qui se trouvent être ceux rendus nécessaires par les maladies chroniques. La sécurité des soins est encore très perfectible : les événements indésirables graves entraînant un risque de décès sont estimés à 60 000 par an en France.


  • La perte de confiance. Enfin, certains scandales sanitaires ont altéré la confiance de l'opinon publique. L'industrie pharmaceutique, reconnue coupable de divers excès, est soupçonnée de poursuivre des intérêts qui compromettent la sécurité des soins. Les soupçons qui ont pesé, par exemple sur la vaccination H1N1, ou le scandale de santé publique lié au Mediator, ont révélé au grand jour que même les experts pouvaient être faillibles. Certains d'entre eux se sont montrés parfois dépassés, s'opposant les uns aux autres, témoignant de leurs limites et par là-même, de celles de la technocratie. Les critères permettant de sélectionner ces derniers ont été remis en cause ; certains se sont vus reprocher leur manque de déontologie, en particulier leur possible dépendance vis-à-vis d'enjeux politiques, financiers ou idéologiques.


  Dans ce contexte, l'expertise scientifique connaît des remises en question qui se traduisent par des attitudes de rejet vis-à-vis de certaines politiques de santé publique, comme celles sur la vaccination, par exemple. Régulièrement, des controverses éclatent à propos de thérapeutiques réputées dangereuses ou inutiles. Quand ce ne sont pas les partisans des thérapeutiques conventionnelles qui s'opposent à ceux des thérapies alternatives, les uns pointant des intérêts corporatistes et les autres agitant le risque de dérives sectaires.


  En dernier recours, ce sont les sectes ou le charlatanisme qui guettent bien souvent ceux qui essaient de trouver une voie alternative, la science médicale leur ayant fait défaut. Cet état de fait suffit à constituer un argument en soi pour que la médecine accueille au compte-gouttes les pratiques qu'elle n'a pas vu émerger dans son sein. Pourtant, des patients y ont recours, ne serait-ce que pour trouver une écoute qui leur fait défaut chez leur médecin.


  • La dégradation de la relation médecin-malade à l'hôpital. Alors que les médecins craignent plus que tout de commettre des erreurs médicales, les patients, quand ils s'expriment, y compris auprès des directions hospitalières, se plaignent en tout premier lieu d'un manque de communication avec leurs praticiens. La notion de temps, ou plutôt sa rareté, régit trop souvent les rapports humains à l'hôpital. De plus, beaucoup de patients perçoivent leur médecin comme étant au service d'un corps professionnel qui s'entraide et se soutient, souvent à leur détriment et parfois en dépit de la vérité ou même de la morale.


  Tous les observateurs s'entendent pour dire qu'il n'est plus possible d'assurer la pérennité du système sur ses bases actuelles. Au-delà des coûts, c'est le fonctionnement tout entier du système de santé qui doit être repensé. Car, malgré tous les succès, biomédicaux, techniques, organisationnels, la machine est grippée. Elle tourne à plein régime, mais en prvilégiant certaines maladies ou certains malades. Elle coûte horriblement cher à la collectivité, et de plus en plus cher. À ce stade, il n'est même pas garanti que des financements supplémentaires amélioreraient proportionnellement la santé de la population.


  Le système de soins et de santé gagnerait donc à être repensé dans ses fondements, dans ses fonctionnements, dans sa gouvernance. Nous questionnons le fait qu'il pourrait l'être en partie par des acteurs différents qu'il s'agirait de solliciter, car les acteurs traditionnels ont déjà atteint leurs limites. Ces acteurs capables d'interroger autrement le système, de contribuer à le réformer, ces acteurs hors normes... ce pourrait être les usagers du système de santé eux-mêmes : les patients et leurs proches, à condition de savoir quoi en attendre et comment les solliciter.


  À en croire différentes actions et orientations actuelles, ce constat est plus ou moins implicitement partagé par les décideurs institutionnels. Si parmi elles certaines témoignent d'une forme d'acceptation d'un contre-pouvoir démocratique, d'autres interrogent la répartition des rôles de chacun. Les politiques qui, pour prendre leurs décisions, se réfèrent aux seules expertises traditionnelles, sont en perte de crédibilité et de légitimité, puisqu'il leur est souvent reproché d'être sans contact avec ceux qu'ils gouvernent.


  La démocratie représentative est de ce fait en crise et différents milieux réclament « une démocratisation de la démocratie ». Les recommandations politiques sont donc fortes pour associer les citoyens aux décisions qui, in fine, les concerneront. La démocratie s'envisage de plus en plus sous une forme participative, et l'expertise comme plurielle. Ainsi, les associations de malades, mais aussi les usagers eux-mêmes, collaborent de plus en plus étroitement aux mesures de santé, tant sur le plan individuel que collectif.


  Ce livre retrace l'histoire du mouvement social qui a abouti à ce qu'usagers et professionnels de santé entreprennent des collaborations qui gomment les frontières. Il en expose les principes et l'intérêt, tout en rapportant les différentes formes revêtues par des collaborations qui n'ont plus de limites. Il est né du constat partagé par des chercheurs que si l'engagement des usagers comme acteurs du système de santé est désormais une réalité, il manquait une synthèse sur le sujet3. Il est à l'intention de tous ceux qui, concernés par une problématique de santé, veulent contribuer à améliorer la qualité du système de santé, transformant ainsi un drame personnel en un bien collectif. Comme il invite les professionnels de santé à s'ouvrir à des pratiques innovantes qui pourraient contribuer à redonner du sens à leur pratique.


  [1]. Étude Jalma. Les enjeux de l'observance en France, 2014. http://www.jalma.com/wp-content/uploads/2014/06/HAS-2_Les-enjeux-de-lobservance-en-France.pdf


  [2]. OMS. Adherence to long term therapies: evidence for action, 2003 : p. 11. http://www.who.int/chp/knowledge/publications/adherence_report/en/


  [3]. Barello S, Graffigna G, Vegni E, Bosio AC. The challenges of conceptualizing patients engagement in healthcare: a lexicographic literature review. <-i>Journal of Partipatory Medicine 2014 ; 6 :e9.





  1. Le mouvement social des patients

  


  Les prémisses du mouvement social des patients


  Le mouvement social des patients n'est pas un phénomène récent. On en trouve des traces depuis la première moitié du XXe siècle, notamment en psychiatrie, où des siècles de soins autoritaires ont conduit les patients à rejeter toute forme d'institutionnalisation et de confiscation des corps. Cela s'explique par un phénomène dit « de réactance » qui se produit quand un objet subit une pression trop forte et qu'il y réagit en exerçant une force inverse. Ce qu'il faut souligner, c'est que certains patients, notamment ceux souffrant de maladies psychiques ou d'alcoolisme, n'ont pas seulement refusé les soins traditionnels : ils ont aussi proposé des solutions alternatives.


  ■ Les mouvements self-help et communautaires


  Les prémisses de ce mouvement sont traditionnellement attribuées aux Alcooliques Anonymes (AA), association fondée en 1935 aux États-Unis par deux hommes alcooliques, dont un était médecin. L'un comme l'autre avait connu un parcours de vie caractérisé par un cycle ininterrompu de rechutes, de situations humiliantes et de dépressions. Après des années à tenter sans succès de rompre ce cycle, leur entraide mutuelle, basée sur leur expérience de la maladie alcoolique, a été décisive. La rencontre entre ces deux personnes alcooliques a ouvert la voie du rétablissement, non seulement à eux mais aussi aux millions d'alcooliques qui, au fil des années, ont rejoint la fraternité des Alcooliques Anonymes1.


  D'autres groupes communautaires ont suivi, réunis autour de particularités liées au produit consommé : Narcotiques Anonymes (1953) pour les drogues, Outremangeurs Anonymes (1960) pour les troubles alimentaires, Dépendants Affectifs et Sexuels Anonymes pour la dépendance aux relations sexuelles2, etc. Tous ces groupes d'entraide se sont construits sur le principe de l'entre-soi et sur la notion de rétablissement, terme alors révolutionnaire, tant l'affirmation selon laquelle « qui a bu boira » était encore bien ancrée dans les mentalités.


  La démarche proposée par la fraternité Alcooliques Anonymes repose sur douze étapes qui guident progressivement ses membres vers le rétablissement. La première de ces étapes, socle du futur rétablissement, consiste à reconnaître son impuissance à vie face à l'alcool (ou à ses autres addictions). Cette prise de conscience permet à l'alcoolique de capituler, c'est- -dire de comprendre qu'il lui est impossible d'arriver à consommer de manière modérée, qu'il sera toujours compulsif dans son rapport à l'alcool. L'entraide entre pairs (consacrée par le terme « Fraternité ») est le socle central de ce qui est davantage un mode de vie qu'une méthode. Un parrain est choisi par le nouvel arrivant. Ce parrain, ancien dans le rétablissement, guide son filleul pour le conduire vers une abstinence qui aspire à être sereine, sinon joyeuse.


  Les AA n'ont aucun intérêt pour le « pourquoi » de leur addiction, aussi les membres ne sont-ils pas de bons clients pour les cabinets de psychologie. Ils se réparent en devenant « des membres responsables et actifs de la société ». En pionniers de la pair-aidance, ils pratiquent l'entraide afin de « redonner ce qu'ils ont reçu ». Cette entraide, toujours bénévole, leur paraît avoir deux mérites : d'une part, seul un alcoolique peut en comprendre un autre, et, d'autre part, par cet engagement l'aidant gagne en estime de lui-même. L'estime de soi est vertueuse : quand on s'aime, on a moins de raisons de se détruire. Il s'agit donc de modifier totalement son rapport au monde et de surmonter les longues années d'humiliations, de dégoût de soi, d'apitoiement et de colère.


  La multiplication de ces groupes a connu une progression d'une ampleur remarquable. Pour les seuls États-Unis, le nombre de personnes membres des AA s'élevait en 2004 à 1 190 637, et à 187 000 pour les Narcotiques Anonymes3. Dans le monde, à la même époque, 3 millions de personnes faisaient partie des AA4.


  Malgré son déploiement à l'échelle internationale, cette thérapie entre pairs ne suscite encore aujourd'hui en France que peu de reconnaissance médicoscientifique. La valorisation de l'entre-soi soulève au contraire des résistances de la part de nombreux alcoologues et autres professionnels de santé qui y voient une remise en cause de leur propre légitimité. Aussi, à quelques exceptions près, ces deux mondes s'ignorent, voire se méprisent et se critiquent. Les uns reprochant aux autres de substituer des dépendances médicamenteuses à leurs dépendances d'origine et de les « psychiatriser ». Les autres accusant les mouvements « douze étapes » de ne pas parler de guérison et, par conséquent, d'entretenir un sentiment de vulnérabilité.


  De plus, les AA font référence à une puissance supérieure, ce qui, surtout en dehors des pays anglo-saxons, n'est pas sans soulever des critiques. Nombreux sont ceux qui y voient une référence religieuse alors que si cette puissance supérieure est adoubée dans ces groupes, c'est qu'elle permet aux alcooliques de capituler, c'est- -dire de renoncer à faire appel à leur propre volonté pour arrêter de boire. De nombreux chercheurs veulent y voir une main mise du religieux, dans le sens où l'abstinence serait une mesure de contrition préalable à la rédemption (en revanche, personne ne suggérerait à d'anciens fumeurs de reprendre une cigarette de temps en temps) : « Si l'abstinence est aux yeux des évangéliques religieux un moyen pour se rapprocher de Dieu et vaincre ses péchés, la sobriété occupe la même position théorique dans la pensée et le discours des AA. Par position théorique, il faut comprendre le fait que si le membre AA refuse tout compromis de boire, même sur une base modérée, c'est que l'abstinence à tout prix est une devise profondément ancrée dans la morale que prêche l'évangélisme religieux »5.


  Aussi, peu de médecins orientent leurs patients vers ces groupes d'entraide auxquels on n'accède en général qu'au terme d'un long parcours ponctué de rechutes, d'hospitalisations, de comorbidités, d'échecs familiaux, sentimentaux et professionnels, quand ce n'est pas d'incarcération (en dehors des pays anglo-saxons où ils sont une ressource reconnue, y compris par les autorités judiciaires).


  ■ Rejet du pouvoir et du paternalisme médical


  Le pouvoir médical peut être si violent que Soljénitsyne, dans son livre Le pavillon des cancéreux publié en 1968, l'a comparé à la dictature soviétique. Même bien intentionné, le pouvoir médical se traduit par un paternalisme traditionnellement décrit comme « la rencontre d'une confiance avec une conscience ». Cette formule, prononcée par Louis Portes, le tout premier président du Conseil de l'Ordre, célèbre la bienfaisance médicale mais induit en contrepoint des patients infantilisés, soumis de leur plein gré aux décisions médicales qui les concernent. Soumis également à des décisions qui n'ont pas à être justifiées, ni discutées, le médecin étant seul juge de ce qui est bien pour son patient qui, d'après lui, les comprendra avec le temps.


  Mais progressivement l'autorité médicale a été mise à mal et le premier champ de cette contestation fut sans doute celui de la psychiatrie. Né dans les années 1950, le mouvement de l'antipsychiatrie considère les psychiatres comme des agents du pouvoir politique. Il remet en cause leurs savoirs et leurs modes d'intervention, parmi lesquels les asiles, l'enfermement et les électrochocs. Il promeut une vision de la folie comme étant une expérience de vie, un voyage. Dans la lignée des fraternités douze étapes, ce mouvement mondial, particulièrement fort aux États-Unis, en Italie et en Angleterre, entend placer l'expérience communautaire de la maladie mentale au centre du processus de gestion de la maladie. Les premiers acteurs de l'antipsychiatrie furent des patients et des psychiatres en lutte qui cherchaient des alternatives communautaires à l'institutionnalisation vécue comme punitive et inefficace, développant l'idée de programmes « par et pour » les personnes concernées. L'idée étant que des anciens internés utilisent leur expérience de la maladie pour aider au rétablissement de malades dans des centres d'entraide mutuelle. Il s'y propage un programme d'espoir et de réconciliation avec le trouble psychiatrique. Le pouvoir d'agir individuel (empowerment) et l'autodétermination des malades sont vus comme un moyen de s'opposer à la passivité exigée et obtenue dans les institutions psychiatriques traditionnelles.


  Ce mouvement s'est organisé en associations revendicatives et en collectifs qui luttent contre la stigmatisation des malades et militent pour une société inclusive. Parmi les premiers fers de lance, on peut citer les patients Judi Chamberlin et David Oaks aux États-Unis et Peter Lehmann en Allemagne. Tous aiment s'appeler des « survivants de la psychiatrie », dénomination qui met l'accent sur l'expérience psychiatrique plutôt que sur le trouble psychiatrique. Pour eux, l'institutionnalisation, avec ses soins invasifs sous contrainte ou ses camisoles chimiques, est l'épisode le plus dangereux qu'ils ont eu à vivre, bien au-delà de la maladie elle-même. Le livre Les fous crient au secours publié en 1961 par un ex-patient canadien, Charles Pagé, mérite d'être mentionné car son récit a contribué à la désinstitutionnalisation de la folie au Canada (définitivement intervenue cette même année). Le récit de Judi Chamberlin6 retrace les différentes étapes qui ont abouti à la prise de conscience des patients de la privation de leur liberté, des atteintes à leur dignité et à la conception de solutions alternatives. Son témoignage a l'intérêt de montrer comment se constituent des savoirs collectifs à partir d'expériences individuelles qui, sans ce processus de conscientisation collective, auraient pu passer pour isolées.


  Parmi les psychiatres, on peut citer Thomas Szasz, aux États-Unis, un libertaire pour qui la privation de liberté des internés était de l'ordre d'un « esclavage psychiatrique », David Cooper en Angleterre, et Franco Basaglia qui a milité en Italie pour la fermeture de tous les hôpitaux psychiatriques (fermeture qui a eu lieu une vingtaine d'années après sa disparition).


  Il émerge de ces différents mouvements au moins cinq notions communes :


  - le refus de se soumettre à un pouvoir politique ou médical ;


  - l'idée que le pouvoir sur les corps et les âmes par le système de soins engendre une souffrance qui domine celle provoquée par la maladie elle-même ;


  - la subjectivation comme réponse à ces souffrances, à savoir le primat de la volonté du sujet qui dans ce processus affirme son autodétermination ;


  - le fait que les personnes concernées par des vulnérabilités en santé ont des savoirs d'expérience qui peuvent être utiles à leurs pairs ;


  - le fait que leur activisme et leur engagement contribuent au souci d'eux-mêmes et à la résilience.


  Dans les années 1970, ce phénomène a débordé au-delà de la psychiatrie. Des mouvements contestataires ont vu l'émergence de positions philosophiques qui discutaient le fait d'abandonner les corps à la médecine. Ainsi, en 1975, le philosophe Ivan Illich en a décrit les dangers en pointant les maladies iatrogéniques induites par les traitements. On peut également se référer aux mouvements féministes, avec la publication du livre Our Bodie, Ourselves (1970), dans lequel est critiquée la surmédicalisation de la santé des femmes et défendant l'idée de solliciter l'expertise des femmes sur leur propre santé plutôt que de la penser à leur place. Dans la même lignée, il a été montré l'accaparation de la périnatalité au XIXe siècle par les médecins, tous alors masculins, alors que ce champ était autrefois réservé aux sages-femmes7.


  En France, le philosophe Michel Foucault a fait le lien entre le pouvoir politique et la médecine, en ce sens que l'un utilise l'autre pour discipliner les âmes et les corps. Il a montré l'emprise du biopouvoir, en tant que pouvoir des normes, dans différents domaines et plaidé au contraire pour un « souci de soi » visant à faire émerger les propres normes des sujets réflexifs.


  Au-delà des savoirs d'expérience


  Si les premiers mouvements contestataires ont porté sur des maladies psychiques ou apparentées, ceux-ci ne sont pas restés cantonnés aux maladies de l'âme. Les expertises en santé ont également été mises à mal par des populations ayant subi des préjudices sanitaires à cause de fléaux méconnus ou ignorés des pouvoirs publics.


  C'est Phil Brown qui, en 1987, fut le premier à révéler le fait. Il a mis en exergue que des personnes, bien souvent d'origine populaire, sans capacité initiale technique ou scientifique, avaient su démontrer leur capacité à constituer une épidémiologie populaire, c'est- -dire à s'organiser en collectif pour colliger des preuves scientifiques visant à faire reconnaître le lien entre leur pathologie (bien souvent un cancer) et un sinistre. Ces mouvements citoyens ont été catégorisés par les chercheurs comme étant des mouvements grassroots, c'est- -dire portés par des classes moyennes (souvent des femmes et des minorités ethniques) qui, en tant que victimes, s'investissent jusqu'à devenir particulièrement compétentes, y compris sur le plan technique. Certaines victimes allant jusqu'à acquérir des compétences juridiques, telle Erin Brockovich connue grâce au film éponyme, pour faire reconnaître des dommages subis.


  De nombreux faits avérés documentent des collusions hors normes, notamment entre industriels, médecins, politiques et scientifiques. Un combat contre des intérêts aussi puissants réclame d'acquérir des connaissances et compétences particulières, et une énergie sans faille. Aussi, les savoirs d'expérience se complètent nécessairement d'un ensemble de savoirs/compétences dès lors que leurs détenteurs s'investissent au niveau collectif pour répondre aux besoins qu'ils ont repérés. Leurs savoirs ont un pouvoir créateur qui va au-delà de l'acquisition de compétences ou de savoirs institués. Ils ne sont pas seulement la somme d'expériences compilées, ils sont bien plus que cela puisqu'ils engagent une réflexivité, elle-même source de connaissances. Il s'agit de savoirs qui interrogent et interprètent la réalité autrement que les savoirs dits scientifiques. Ils sont communs à un groupe d'individus qui les partagent parce qu'ils ont vécu une expérience commune. Ce sont des « savoirs situés » appelés ainsi car ils interrogent la réalité à partir d'un positionnement spécifique. Ils ne peuvent donc émaner que d'une catégorie spécifique de personnes.


  Le propre des savoirs situés et leur richesse ont été pour la première fois identifiés dans le cadre des mouvements féministes par Donna Haraway en 1988. Cette dernière a montré le privilège des perspectives partielles, des subjectivités situées, qui permettent de proposer au monde des questions - et partant de là des réponses - alternatives. Les savoirs situés sont le fruit d'une élaboration collective à partir de l'analyse réflexive des savoirs expérientiels d'un groupe. Ils sont situés à la fois dans un contexte socio-juridico-historique, voire scientifique, et dans une expérience personnelle basée sur « ce qui ne va pas », afin de la politiser pour en faire un levier de transformation du monde. Il s'agit de prendre conscience des oppressions (de ce qui pèse), voire, le cas échéant, de leurs intersectionnalités, comme dans le cas des femmes noires doublement opprimées au titre de leur appartenance à une minorité raciale et au sexe féminin.


  Si les savoirs situés émanent d'une catégorie de personnes, ils peuvent être transmis à d'autres sous certaines conditions. Ainsi, on a vu des hommes devenir sensibles aux stigmatisations liées au genre, des enfants de bourgeois se saisir des problématiques ouvrières... L'élaboration des savoirs situés est propice aux propositions alternatives. L'expérience personnelle, même difficile, est vue comme un matériau où puiser du sens à son engagement et à partir duquel les actions correctrices doivent être pensées.


  Les disability studies


  Le champ du handicap a mobilisé les mêmes postulats que le féminisme. Le mouvement handicapé s'est d'abord unifié autour d'un vécu commun, le handicap, indépendamment des handicaps de chacun. Il a cherché à garantir les droits des personnes concernées, s'inspirant en partie des mouvements antiracistes américains. Cela a été une première étape nécessaire afin de structurer une identité de groupe. Dans la lignée des mouvements féministes, et en particulier des black studies, sont ensuite apparues dans les années 1970 aux États-Unis et au Canada, les disability studies. Ce terme n'a pas d'équivalent en français8, mais en anglais il fait référence à un champ scientifique stabilisé qui concerne les études autour du handicap, à l'aune exclusive des savoirs situés des handicapés. Les chercheurs qui œuvrent dans ce champ ne font pas seulement appel aux savoirs situés des participants, ni ne revendiquent une partialité consciente, ils partent du postulat qu'aucun chercheur, s'il n'est lui-même handicapé, n'est capable d'appréhender la question du handicap. Selon eux, rien ne remplace les savoirs situés autour du handicap, à commencer par les données probantes censées être le fait de chercheurs objectifs, alors qu'ils ont leur propre parti pris et que leur neutralité n'est que de principe.


  Comme dans le champ du féminisme, les savoirs situés dans le champ du handicap ne peuvent être le fait que de personnes averties, militantes, qui ont élaboré une conscience critique des conséquences sociales du handicap. D'après ces chercheurs, seuls les handicapés peuvent sentir les stigmatisations ordinaires comme toutes les autres situations injustes dont est émaillé leur quotidien.


  Les disability studies pointent, comme les mouvements antipsychiatriques, non pas le handicap, non pas la déficience, mais les enjeux soulevés par le vécu du handicap dans une société dominée par les non-handicapés. Dans cette vision, ce n'est pas le handicap le problème mais la société et ses barrières9. Il convient donc de parler de modèle social du handicap10. Ils dénoncent les oppressions dont ils sont victimes qui, selon eux, sont responsables de leur isolement social bien plus que leur handicap d'origine. Pour certains auteurs radicaux, le handicap serait même socialement construit. Ce faisant, les valeurs portées par ce champ scientifique s'opposent à celles de ceux qui cherchent à remédier au handicap en améliorant uniquement les compétences des handicapés. Les cibles de leurs interventions n'étant pas les handicapés, mais les milieux dans lesquels ils vivent. L'enjeu n'est pas la réadaptation ou la compensation, mais la transformation des regards sur le handicap. Les disability studies sont transdisciplinaires et interrogent des domaines aussi divers que l'économie politique du handicap ou celui de la représentation du handicap dans le cinéma.


  Les chercheurs discutent également du concept d'autonomie dans une visée déconstructiviste, de manière à ce que son horizon corresponde à ce que les intéressés en attendent. Ce champ, comme celui du féminisme d'ailleurs, n'est pas sans voix discordantes, car pour certains, il conduit à n'étudier que les facteurs exogènes et à gommer le vécu corporel et l'identité handie, selon le terme consacré par les auteurs qui s'en réclament. Ces derniers, dont le chef de file actuel est le Britannique Tom Shakespeare, se consacrent à réinterroger le concept de normalité tout en construisant une identité commune entre handicapés. Ils se réclament des théories comme l'embodiment selon lesquelles les connaissances dépendent, en complément d'autres savoirs, de savoirs proprioceptifs et sensitivomoteurs.


  L'institutionnalisation des disability studies est réelle tant aux États-Unis qu'au Royaume-Uni, où ces études sont structurées autour d'une société savante : Society for Disability Studies. Elles sont enseignées dans les universités et il existe des revues scientifiques dédiées.


  En France, ce champ ne s'est pas développé pareillement en raison du lien avec le milieu associatif, moins coupé des professionnels du handicap, et des questions portées dans l'espace public, qui ont pris une voie plus pragmatique centrée sur les préoccupations quotidiennes des personnes handicapées. En revanche, c'est dans le domaine du handicap intellectuel qu'émergent des voix contestataires. Les personnes vivant avec un handicap de cet ordre ont tendance à être placées sous la tutelle de deux ordres, l'un médical et l'autre familial. Par excès de protection, leur autonomie est bien souvent bafouée. Plus que dans aucun autre champ, leur parole est interprétée selon ce que les uns ou les autres en pensent, et les droits les plus élémentaires, comme celui d'avoir une vie affective et sexuelle, leur sont bien souvent confisqués. L'association française Nous Aussi, constituée uniquement de personnes vivant avec un handicap mental, s'attache à développer leurs droits et à faire en sorte qu'ils soient écoutés. Son président, Cédric Mametz, a été distingué par l'ordre national du Mérite en 2015 pour son action militante.


  L'irruption des associations de malades : partage des savoirs/pouvoirs


  Dans le domaine de la santé, attribuer des savoirs aux malades, que ceux-ci leur soient propres ou pas, a soulevé des résistances, le corps médical ayant longtemps confisqué le savoir à son profit. Au cours du XXe siècle, dans les situations où le savoir médical a été défaillant, le modèle paternaliste traditionnel a été de plus en plus mis à mal. Cela est particulièrement avéré dans les situations où la médecine s'est révélée impuissante à tenir sa promesse intrinsèque, à savoir diagnostiquer et/ou guérir et/ou, a minima, limiter l'évolution de la maladie.


  Cette défaillance de la médecine a limité son pouvoir dans certaines maladies, facilitant l'irruption de savoirs d'acteurs tiers : les malades eux-mêmes. Cela s'est particulièrement exprimé dans le champ du Sida. Si les associations de malades ont longtemps été cantonnées à un rôle d'auxiliaire des médecins et de la médecine, le Sida a initié une révolution tant au niveau individuel, dans le cadre de la relation médecin/malade, qu'au niveau collectif, où les malades se sont organisés pour peser sur les thérapeutiques et la qualité de vie.


  Aussi, le Sida, maladie mortelle de personnes éduquées et déjà constituées en collectifs - dans le cadre de leur préférence sexuelle - a définitivement révolutionné le rapport médecin/malade, comme le constatent Barbot et Dodier11 : « Le Sida a été considéré comme l'exemple même d'une pathologie qui consacre l'avènement d'un profil de patient à la fois informé, actif, et qui négocie avec ses médecins ses traitements, dans le cadre d'une relation médecin-patient profondément bouleversée ». Ces malades ont quitté leur posture de patients « patients » et se sont déclarés impatients et concernés. Ils ont exigé d'intégrer des essais thérapeutiques, de faire reconnaître en tant que tels des effets secondaires, et ont pratiqué des formes d'autosoins et d'autosurveillance. Ils se sont organisés au pire temps de l'épidémie de manière à contourner les essais en double aveugle. Ils ont facilité l'émergence de laboratoires clandestins qui reproduisaient les molécules thérapeutiques, l'accès aux traitements étant réglementé et réservé à certaines franges de la population. S'ils s'en sont montrés capables, c'est qu'ils interagissaient entre eux au sein de divers regroupements et associations. Lesdites associations ont de leur côté colligé des informations biopsychosociales et bataillé pour obtenir l'ouverture de droits. Ainsi, elles ont, par exemple, obtenu la révision de normes biomédicales encadrant les essais cliniques comme l'accès aux essais thérapeutiques pour les femmes ou les Afro-Américains, qui en étaient jusque-là tenus à l'écart12. Elles ont également cherché à combler les carences en termes d'accompagnement des malades, dans le contexte où ils étaient bien souvent isolés, rejetés et sans revenus, allant jusqu'à gérer des lieux de vie ou l'accompagnement de fin de vie.


  Suivant le modèle des mouvements à l'œuvre dans le champ du Sida, et plus largement celui des consommateurs qui ont fait reconnaître leur droit à être informés, à choisir et à être entendus, d'autres types de malades se sont organisés en collectifs depuis les années 1990. Ceux-ci se réclament de la philosophie « Rien sur nous sans nous », déjà éprouvée dans le champ de la santé mentale. Ils sont un certain nombre à se reconnaître dans la phrase de Nelson Mandela : « Tout ce qui est fait sur moi, sans moi, est fait contre moi ». Ils ont notamment recueilli les expériences de soins des uns et des autres et utilisé ces savoirs pour faire pression sur les pouvoirs publics. Les savoirs associatifs reposent sur leur réflexivité mise en lien avec leurs connaissances médicoscientifiques. Ainsi, Sébastien Dalgalarrondo a montré la capacité des associations à analyser la littérature scientifique afin de proposer une forme de contre-expertise aux savoirs des professionnels, en alertant sur les effets secondaires des traitements ou en assurant la promotion d'une association médicamenteuse non envisagée encore par les professionnels de santé13.


  Ces associations de malades traquent les carences du système de soins pour concevoir des actions substitutives et/ou mener des actions revendicatives ; elles réalisent leurs propres enquêtes auprès de leurs adhérents et remplissent un rôle de lanceurs d'alerte ; elles scrutent les symptômes pour améliorer les connaissances sur l'histoire naturelle des maladies ou repérer des iatrogénies. Ces actions portent leurs fruits, ainsi, l'association Le Lien a convaincu du danger et de la prévalence des maladies nosocomiales, l'association Renaloo a alerté sur les inégalités sociales dans l'accès aux greffes ou sur la prescription de certains médicaments comme le mycophénolate, qui ne leur semblaient pas s'adosser à des preuves scientifiques14. Les associations sur l'autisme sont actuellement en train d'alerter la communauté politique sur une pratique psychiatrique qu'elles considèrent inhumaine et inutile : le « packing », qui consiste à envelopper étroitement les enfants dans des draps humides et froids15.


  Ces exemples de mobilisations, sur des thèmes parfois controversés, illustrent le fait que les connaissances intègrent une part de constructivisme, c'est- -dire qu'elles sont socialement construites, y compris dans le domaine médical. Cela renvoie aussi au propre des savoirs situés, c'est- -dire à des savoirs conditionnés par les subjectivités et les expériences de vie. Enfin, les associations cherchent toutes, de manière plus ou moins proactive, à placer leurs maladies sur l'agenda des chercheurs, allant parfois jusqu'à initier et gérer leurs propres appels d'offres. L'exemple emblématique étant celui de l'Association française contre les myopathies (AFM).


  On peut voir les associations de malades comme des communautés épistémiques dans le sens où ceux qui les composent partagent les mêmes objectifs, des savoirs, des valeurs et une manière de voir le monde. Ainsi, l'AFM utilise systématiquement un vocabulaire dont le champ lexical emprunte au vocabulaire militaire : il s'agit de mener des batailles contre la maladie. On constate, en revanche, que d'autres associations comme Guéri d'un cancer, qui a pour devise « soyons les messagers de l'espoir », se sont construites sur d'autres connotations, ce qui n'est pas neutre car leur rapport au monde en sera différent.


  L'autonomisation des patients


  Les associations de malades se sont donc emparées des problématiques qui les concernent. Cet élan se retrouve chez les patients eux-mêmes. Après des siècles de confiscation des corps par les médecins, les patients rechignent dans les situations d'incertitude, à abandonner leurs corps à la science. Parmi les arguments utilisés pour dénoncer la démarche de ces patients qui veulent faire jeu égal avec leur médecin, on trouve, d'après Herzlich et Pierret16, l'accusation de consumérisme, là où on pourrait parler plus avantageusement d'autonomie, de « souci de soi » ou encore « d'intégration de soi ».


  ■ L'empowerment individuel et l'autodétermination


  L'intégration de soi a été modélisée en opposition à une autre posture dite d'extériorité adoptée par des malades plutôt passifs dans leur relation avec leur médecin. Or, la passivité est connue pour entraîner un sentiment d'incompétence qui peut conduire à la dépression, voire à l'arrêt des soins. Inversement, le sentiment de compétence en lien avec l'« intégration de soi » conduit à un meilleur bien-être. Barbot et Dodier ont montré dans l'article cité précédemment que l'« intégration de soi » des malades favorisait l'observation de soi, mise ensuite en comparaison avec l'expérience de leurs pairs et finalement discutée avec leur médecin. Ce processus peut être vu comme une amorce de savoirs expérientiels collectifs et une autoresponsabilisation librement consentie. Il est la voie royale de l'empowerment défini comme « un processus dans lequel des individus et des groupes agissent pour gagner la maîtrise de leurs vies, et donc pour acquérir un plus grand contrôle sur les décisions et les actions affectant leur santé dans le contexte de changement de leur environnement social et politique »17.


  De nombreuses études confirment que l'empowerment améliore l'état de santé des populations18. L'empowerment des patients, exploré par un questionnaire auprès de 15 000 personnes en 2007 a montré son influence sur l'accès aux soins19 et un autre a montré son rôle dans l'obtention de nouvelles médications20. Ne pas le soutenir n'est plus une option. Il n'améliore pas uniquement la gestion biomédicale de la maladie mais également le sentiment d'efficacité personnelle (et donc le bien-être), la qualité des informations médicales délivrées par le patient (et par conséquent les soins qu'il va recevoir), la confiance dans le traitement, l'acceptation de la maladie (la capacité de l'intégrer comme une composante de la vie).


  Certains contextes favorisent l'empowerment en santé. Des études pilotées par Carina Von Knoop à Boston ont montré qu'il dépend de deux facteurs distincts : la sévérité de la maladie et la posture du patient envers son médecin. De plus, plus la maladie est grave, plus le patient a tendance à s'emparer de son devenir médical. Trois postures sont possibles : la délégation (godlike), le partenariat (partner), la prise de contrôle (supplier). Certains diagnostics sont plus susceptibles que d'autres de produire de l'empowerment. Sans doute que certains obstacles, comme le paternalisme, une mauvaise relation médecin/malade, ou une mauvaise littéracie en santé ne le favorisent pas. C'est pourquoi, l'empowerment réclame des mesures externes pour le soutenir. Sans totalement exclure qu'au contraire, chez d'autres personnes, ces mêmes obstacles déclencheront un réflexe salvateur.


  Ainsi, l'empowerment est-il devenu un objectif partagé par les politiques, les professionnels de santé et les patients. Les uns comme les autres ayant compris ce qu'ils avaient à y gagner : pour les uns une appropriation des actions de santé, ou une amélioration de la gestion de la maladie, et pour les autres, une manière de contrer leur sentiment de vulnérabilité.


  Mais deux visions s'affrontent : les professionnels de santé encouragent l'empowerment comme un moyen d'améliorer la santé de celui qui le met en œuvre, mais ils y sont opposés si le patient veut s'émanciper en sollicitant par exemple un deuxième avis médical, ou en se tournant vers des médecines alternatives. Pourtant, l'empowerment réclame la transformation des relations de pouvoir. Il doit conduire à des actions émancipatrices qui sont en général facilitées par les groupes de pairs d'où émergent des solutions innovantes, depuis les « trucs et astuces » du quotidien, jusqu'aux pistes thérapeutiques innovantes.


  Sachant que l'empowerment renvoie à la prise de pouvoir sur sa propre vie, les professionnels de santé tendent par extension à le voir comme une forme d'autoresponsabilité vis- -vis de la maladie. La notion de maîtrise sur sa propre vie est dans ce cas interprétée comme une maîtrise de la maladie. Mais il s'agit là d'un raccourci conceptuel, la maladie n'étant pas un îlot distinct du reste de la vie. Ceux qui tombent dans cet écueil en déduisent que l'empowerment se limite à l'adhésion thérapeutique. Selon cette vision, il est attendu que les patients prennent des décisions éclairées concernant leur santé, qu'ils gèrent leur maladie au quotidien et se fixent des objectifs réalistes. Ainsi, le réseau européen ENOPE, constitué autour de la promotion de l'empowerment des malades chroniques, ne l'envisage que dans le rapport individuel à la gestion de la maladie chronique. Mais alors, on peut se demander si dans cette conception, selon la formule de Yann De Bossé, l'empowerment n'est pas davantage un devoir qu'un pouvoir. Or, la maladie n'est qu'un aspect de la vie des patients, et parfois leur empowerment s'exprime quand ils font des choix au bénéfice du reste de leur vie. Pour échapper à cet écueil, il est absolument primordial que les personnes définissent elles-mêmes leurs priorités.


  Ninacs a montré que l'empowerment réclame quatre capacités : la participation, la technique (les savoir-faire), l'estime de soi (dont fait partie le sentiment d'efficacité personnelle) et l'esprit critique21. De nombreux auteurs indiquent par ailleurs que l'empowerment inclut la capacité d'influer sur les décisions et les organisations. La définition proposée plus haut fait effectivement le lien entre les actions visant à améliorer la santé individuelle et celles en rapport avec l'environnement sociétal, la santé individuelle dépendant de mesures collectives. L'empowerment diffère donc de l'autodétermination qui pose le principe de la capacité de la personne à faire des choix pour elle-même définie comme des : « habiletés et attitudes requises chez une personne lui permettant d'agir directement sur sa vie en effectuant librement des choix non influencés par des agents externes indus »22. La grande différence porte sur la capacité d'influence sur l'environnement qui n'émerge qu'en position d'empowerment. Il ne s'agit pas seulement de choisir librement mais de faire en sorte que des stratégies soient possibles. En cela il englobe et dépasse l'autodétermination, et réclame des actions d'intérêt général. Il est certes un pouvoir d'agir mais il est aussi, et surtout, une force créatrice produisant des innovations basées sur des savoirs situés et des savoir-faire atypiques et originaux. Cela vaut dans le contexte collectif de l'empowerment comme dans le contexte des soins individuels. Mais cela réclame des environnements capacitants.


  Il s'agit de soutenir les capabilités des individus, donc les fonctionnements effectifs auxquels ils accordent de la valeur, mais aussi les fonctionnements qu'ils auraient dans un contexte différent. Cela passe par le développement des champs des possibles en augmentant leurs pouvoir-faire et leurs pouvoir-être afin qu'ils gagnent en liberté de bien-être.


  Toutes ces possibilités s'actualisent quand les patients ne se remettent pas corps et âme entre les mains de leurs médecins. Ils auraient tort de le faire, y compris au niveau des soins primaires où 13 % des patients expérimentent des erreurs de diagnostic23. Leur empowerment peut faire la différence par des actions simples telles que : apporter leur anamnèse, collecter leurs informations de santé, s'assurer que leurs médecins ont connaissance des résultats de leurs examens, gérer leur suivi médical, questionner leur médecin sur son degré de certitude, ne pas hésiter à aller chercher un second avis... et, le cas échéant, se contraindre à informer leur médecin traitant d'un nouveau diagnostic, contribuant ainsi à compléter ses connaissances.


  Enfin, l'empowerment se manifeste au fil de l'eau dans le cadre de la décision partagée décrite ci-dessous qui, quant à elle, est de la responsabilité du soignant.


  ■ Décision partagée


  La décision partagée doit s'entendre comme un processus qui s'adosse aux principes de l'autodétermination des patients et se finalise par une décision prise en commun entre le patient et son médecin. Le processus décisionnel est guidé par le médecin, mais le patient est invité à être actif et à se positionner en fonction des éléments qui lui sont fournis, à l'aune de ses propres savoirs et préférences. Le rôle des médecins est majeur puisqu'ils doivent guider les patients à cheminer vers l'autodétermination, ce qui passe par l'exposé des données probantes, l'identification des préférences des patients et la prise de décision la plus en phase avec ces derniers éléments.


  Le processus de la décision partagée est mis en place à l'aide de techniques éducatives et d'un accompagnement personnalisé permettant au patient de développer ses capacités à accéder aux informations médicales, à prendre conscience de sa situation et à prendre des décisions. À cet effet, il est nécessaire que les médecins respectent l'autonomie des patients et créent les conditions favorables à un réel partenariat de soins.


  Des outils d'aide à la décision existent24 pour de nombreuses pathologies et situations de vie, ils exposent les conséquences probables des choix possibles à partir des données biomédicales probantes. Les patients sont invités à explorer, avec l'aide de leur médecin, les conséquences de chacun de leurs choix, à la fois au regard des conséquences biomédicales et des impacts sur leur qualité de vie. Néanmoins, ces outils, essentiellement anglo-saxons et canadiens sont peu connus en France et, quand ils le sont, ils ne sont guère utilisés. Beancoup de praticiens ont encore tendance à considérer la décision partagée comme un processus dans lequel le médecin prend en compte les préférences du patient, les met en perspective avec les données probantes et avec son expérience de praticien, puis... décide seul.


  Parmi les motifs qui rendent les médecins hésitants à impliquer davantage les patients dans le processus décisionnel, sont cités le manque de temps, la crainte de reconnaître les zones d'incertitude et celle d'angoisser les patients. La Haute Autorité de santé (HAS) a édité un guide de bonnes pratiques25 qui répond à ces réticences et précise l'intérêt de favoriser une alliance thérapeutique avec les patients. À ce jour, il est trop souvent suggéré de réserver la décision partagée aux situations d'incertitude et aux situations où les choix se valent sur le plan médical. France Légaré, à l'origine du déploiement de cette technique, a coutume d'expliquer que la médecine évoluant sans cesse, les vérités d'aujourd'hui ne sont pas celles de demain. Ce constat, à partir de son expérience des modifications successives des recommandations sur les traitements substitutifs de la ménopause, l'a conduite à ne plus envisager de soigner sans associer les patients aux prises de décision. De fait, les zones d'incertitude ne sont pas forcément repérées comme telles. Limiter la décision partagée aux deux types de situation sus-décrites répond à une logique encore paternaliste puisqu'il revient aux médecins de choisir ces situations. Il serait cohérent d'appliquer le processus de décision partagée en amont, sur le choix même de la situation qui fera l'objet de la décision partagée.


  ■ Patients reported outcomes measures (PROMs)


  La mise en œuvre de la décision partagée nécessite de connaître les préférences des patients. Aucune action de santé n'a de sens si celle-ci n'est pas reliée à ce qui compte réellement pour les patients. Ne pas prendre en compte leurs préférences aurait aussi peu de sens que de concevoir des objets de consommation qui ne susciteraient aucune attente. Ce serait du pur biopouvoir.


  Sur le plan de la qualité de vie, on comprend bien que nul ne peut décider de ses attentes pour un autre. Pourtant, malgré ce constat posé depuis une vingtaine d'années26, ce n'est que tout récemment qu'ont commencé à émerger des questionnaires de qualité de vie adaptatifs, tenant compte des spécificités individuelles. Vouloir adapter l'offre thérapeutique aux attentes des patients nécessite de savoir les faire émerger afin de mettre en œuvre des actions de santé qui leur correspondent.


  À cet effet, on utilise les outils de mesure dits PROMs. Ces indicateurs permettent d'identifier les objectifs qui ont du sens pour les patients. Ils se présentent sous forme de questionnaires qui visent à combler les écarts entre les propositions de soins et les attentes cliniques du patient. On demande par exemple à celui-ci de remplir un questionnaire avant et après une chirurgie, et leur analyse permet d'identifier les bénéfices espérés par le patient et de vérifier si l'intervention a répondu à ses attentes. Ces outils intègrent une vision holistique de la vie avec la maladie.


  L'industrie pharmaceutique ne s'y est pas trompée et les utilise fréquemment car ils fournissent des informations précieuses sur la valeur d'usage des médicaments : un médicament qui induit moins de nausées sera plus apprécié par les patients qu'un médicament un peu plus efficace mais qui altère la qualité de vie. L'industrie pharmaceutique s'efforce de tenir compte de ces informations afin d'éviter l'augmentation de l'inobservance et des refus de soins (en outre, cela permet d'argumenter des mises sur le marché et des prix coûteux même si le service médical rendu n'est pas flagrant).


  Au Royaume-Uni, les PROMs sont communément utilisés avant et après toute chirurgie27, bien entendu sous réserve du consentement du patient. Ils sont de plus en plus utilisés dans le suivi des maladies chroniques. En France, rien n'est encore prévu pour intégrer en routine ces indicateurs. On peut s'interroger sur cet intérêt peu marqué pour la prise en compte de l'avis du patient. Pourtant, les PROMs s'inscrivent dans une visée subjectivante, autonomisante, qui s'affiche comme étant un objectif partagé par les médecins français, notamment depuis l'essor d'une pratique de soins qui s'inscrit dans cette visée : l'éducation thérapeutique du patient.


  L'éducation thérapeutique du patient


  Kate Lorig, infirmière de formation puis chercheuse à Stanford, est l'une des pionnières de l'éducation des patients souffrant de maladies chroniques. Elle-même est atteinte d'une maladie chronique depuis son enfance. Sa triple qualité de soignante, chercheuse et malade, qui plus est atteinte par une maladie rare, l'a sans doute largement inspirée dans sa compréhension des attentes et des capabilités des malades chroniques. Dans les années 1980, elle conçoit un modèle des maladies chroniques basé sur une vision globale de la santé et sur les apprentissages que leur situation de malades chroniques nécessite.


  Le lien entre l'autonomie des patients, leur sentiment d'efficacité et l'amélioration de leur qualité de vie et de leur santé est avéré. Aussi, depuis 2007, se sont développés en France des programmes d'éducation thérapeutique des patients (ETP).


  Intégrés aux soins, ces programmes enseignent aux patients à se prendre en charge et à mieux vivre avec leur maladie chronique en les aidant à acquérir ou à maintenir les compétences dont ils ont besoin en termes d'autosoins, d'autosurveillance et d'adaptation à la maladie. L'ETP est dispensée dans des temps et des espaces réservés à cet effet. Concrètement, elle commence par un bilan éducatif au cours duquel le patient exprime ses attentes ; elle se poursuit par des séances éducatives, individuelles et/ou collectives, idéalement construites à partir des besoins préalablement identifiés, et s'achève par l'évaluation des compétences que les patients auront acquises dans ce processus. Les programmes sont structurés, mais chaque patient est convié à formuler ce qu'il en attend. Les séances proposées dépendent des objectifs du patient, elles peuvent porter sur tout ou partie de la prise en charge et sur les besoins nécessaires dans la vie quotidienne.


  L'ETP participe à l'objectif de favoriser l'autodétermination des patients. Elle suit les principes des « soins centrés sur les patients, ceux-ci constituent aujourd'hui la norme en termes de qualité des soins. En France, par « soins centrés sur les patients » ou « démarche centrée sur le patient » ou bien encore « personnalisation des soins », on entend une proposition de soins qui repose sur une relation dite partenariale, où l'expertise du patient sur sa vie avec la maladie est prise en compte par ses soignants. Cette conception holistique des soins s'oppose à celle des soins centrés sur la maladie.


  En France, la loi de santé publique de 2009 a généralisé l'ETP, sa mise en œuvre participe à l'accréditation des établissements de soins. Les programmes sont conçus par les équipes de soins et dispensés par des professionnels de santé formés à cette pratique, qui nécessitent des compétences pédagogiques. L'ETP a instauré le principe « qu'on ne peut plus soigner sans éduquer »28, répondant au constat selon lequel les patients actuels ont besoin de connaître leur maladie et de comprendre pourquoi et comment la prendre en charge.


  Les professionnels de l'ETP proposent donc d'enseigner aux patients des connaissances sur leur maladie, de contribuer à développer leurs compétences pour répondre aux besoins que cette dernière nécessite sur les plans psychosociaux, et de communiquer des savoir-faire pour faire face aux situations médicales qu'ils seront amenés à rencontrer. Les patients devront prendre des décisions concernant leur santé alors qu'ils seront seuls, il faut les y préparer.


  En effet, Bodenheimer et al.29 ont montré que le premier prestataire de soins est le patient lui-même, bien avant les médecins. Ne serait-ce que parce que c'est le patient qui se gère au quotidien.


  Angela Coulter, chercheuse à Oxford et actrice majeure de la santé publique européenne, estime à 5 heures la durée annuelle qu'un malade chronique passe avec ses soignants30. Durée qu'elle met en perspective avec les 7 555 heures par an qu'il passe à se soigner. Il n'est donc pas réaliste de faire peser sur les soignants l'entière responsabilité des soins. Aussi, un certain nombre de soins, même techniques, sont sortis de l'hôpital, la famille ou le malade ayant été formés à les pratiquer. Cette désinstitutionalisation des soins a d'ailleurs provoqué un changement de statut de la famille dont les membres sont peu à peu considérés comme étant des aidants naturels. Un savoir pratique est même reconnu aux proches, même s'ils sont encore exclus du champ de la décision médicale, exception faite de la pédiatrie31.


  L'autonomisation des patients passe donc par le transfert de certaines compétences des soignants vers les patients, mais également par le respect de leur éventuel refus à participer à des programmes d'ETP. Même leur volonté de ne pas suivre le traitement proposé, voire de ne pas se soigner, doit être respectée, et les professionnels de l'ETP l'entendent ainsi, à condition d'avoir éclairé le patient dans sa décision.


  Ce champ a donc mis en relief l'idée de la nécessaire autodétermination des patients, de leur autonomisation et de la personnalisation des soins. L'ETP, pas plus qu'aucune injonction extrinsèque, ne peut en soi générer l'autonomie qui, par définition, s'inscrit dans une démarche personnelle qui va bien au-delà de la prise en charge quotidienne de la maladie. Elle contribue à créer un contexte qui la facilite. Depuis, par capillarité, les valeurs de l'ETP ont débordé du strict cadre de l'ETP, faisant de ses acteurs des agents de changement de la relation de soins au sein des services hospitaliers. Et là n'est pas le moindre de ses mérites.


  ■ Les « e-patients »


  L'empowerment des patients est facilité par les échanges entre malades. Qu'il s'agisse des associations de malades, des regroupements de victimes, ou sur le Net : l'union fait la force et permet de répondre à certains enjeux. L'absence d'information médicale, la difficulté à obtenir des diagnostics précis, le manque de consensus thérapeutiques, les iatrogénies liées aux soins, les carences thérapeutiques, le manque de coordination entre soignants, conduisent en effet certains patients à chercher des solutions par eux-mêmes.


  Les technologies de l'information ont rendu possible le partage d'informations. Les malades sont désormais en mesure d'échanger les uns avec les autres, y compris quand ils sont géographiquement éloignés. C'est ainsi qu'ils peuvent former une communauté virtuelle de soins32 et devenir producteurs d'informations médicales les uns pour les autres33, 34. Cela ne date pas d'hier, des forums ont permis, durant les années noires du Sida, d'échanger leurs données de santé et ainsi de repérer, bien avant la communauté médicale, des liens entre certains traitements et leurs effets secondaires. Internet rend possible l'accès au savoir savant et permet de se l'approprier. Désormais les patients sont devenus capables d'appréhender des questions complexes et de le faire savoir.


  Selon le rapport Pew Internet de 2007 sur la population américaine, 91 % des patients consultent des sites internet pour y trouver des informations sur leur problématique de santé, 92 % d'entre eux déclarent y avoir trouvé des informations utiles, 72 % l'utilisent pour préparer une consultation médicale ou pour assimiler ce qui y a été dit. En France, en 2013, 66 % des connectés ont déjà recherché ou échangé des informations en santé, et parmi eux 43 % plusieurs fois par mois35. Les chercheurs ont modélisé leur consommation d'Internet et ont défini trois profils d'internautes : les personnes « en bonne santé », les personnes concernées par une maladie aiguë et enfin, les malades chroniques. Le profil « en bonne santé », soit entre 80 et 60 % selon les études, est essentiellement constitué de proches des malades qui s'impliquent pour les aider. Les « malades aigus », s'ils ne représentent que 5 % des internautes santé, sont les plus avides d'information sur de courtes périodes, consultant Internet au quotidien ; enfin, les « malades chroniques » surfent en continu plusieurs fois par mois.


  Des études36 montrent que la qualité de l'accès aux soins dépend de la consultation d'Internet : 42 % des patients traités pour leur cancer dans un centre de référence avaient fait au préalable des recherches sur Internet, alors que ceux qui consultaient pour la même pathologie dans l'hôpital local n'étaient que de 5 %.


  Ce phénomène est donc massif, quoique discret, car les patients hésitent à en faire part à leurs médecins. En France, seule la moitié d'entre eux osent mentionner qu'ils ont recours à Internet37. Car, si certains rares professionnels de santé informent leurs patients des ressources disponibles, la grande majorité d'entre eux est encore très réticente à conseiller l'usage d'Internet. Il a été montré que les médecins ont tendance à affirmer que recourir à Internet serait dangereux, ce qui, comme le disent les mêmes auteurs, est encore un moyen d'empêcher les malades d'accéder à l'information38. Les savoirs des uns provoquant un recul progressif du pouvoir des autres. Selon les chercheurs ayant réalisé l'étude Pew Internet, la plus importante à ce jour sur l'usage d'Internet dans la santé, les réticences des professionnels de santé sont générées par leur culture professionnelle acquise au long de leur formation. Or, une culture professionnelle est plus lente à se transformer que les pratiques sociales car elle se transmet de génération en génération sans parfois réinterroger le contexte : « Ceux qui essaient de comprendre l'expérience des patients actuels avec des lunettes de professionnels d'hier sont destinés à échouer »39. Aussi la culture médicale doit-elle se saisir de ces nouveaux enjeux et relever le défi posé par les internautes en santé, c'est- -dire par presque tous les patients actuels.


  En attendant, même les sites les plus sérieux, qui proposent des services utiles favorisant l'empowerment des malades, soulèvent des crispations majeures. À titre d'exemple, le site deuxiemeavis.fr, qui propose d'organiser le processus de recherche d'un deuxième avis médical (un des droits des malades depuis 2002), bénéficie du soutien des associations de malades et a reçu la caution de grands noms de la médecine40. Il ne s'agit pas de détourner les malades de leur lieu de soins mais de les réassurer dans leur confiance, et, le cas échéant, de leur communiquer des informations complémentaires à celles qu'ils ont reçues. Ce service, assuré par des experts du domaine concerné, est totalement pris en charge par les complémentaires santé, qui, elles, en ont bien compris l'intérêt. Malgré cela, ce site a fait l'objet de critiques véhémentes de la part du président de la Confédération des syndicats médicaux français et du Conseil de l'Ordre41 qui dénoncent une ubérisation de la santé. Cependant, comme l'écrit le journaliste qui rend compte de cette polémique : « demander un deuxième avis n'a rien d'obscène ». Sans compter que cette proposition via Internet ne vise pas à se substituer à la relation de soins en place, et surtout que la sollicitation d'un deuxième avis fait partie des droits des malades.


  Des patients activistes accompagnés de chercheurs non moins activistes, ont montré que parmi les internautes en santé, certains étaient des e-patient, d'après une formule dont la paternité est attribuée à Tom Ferguson, reprise dans la foulée par une figure majeure du mouvement des patients, Dave de Bronkaert. Tom Ferguson comme Dave de Bronkaert sont devenus blogueurs par nécessité pour faire face à leur cancer.


  Le cancer du rein de Dave de Bronkaert a été diagnostiqué tardivement (stade IV, grade 4) en 2007. Il lui a été annoncé qu'il lui restait 24 semaines à vivre. Pourtant, son dernier traitement remonte à juillet 2007, et il se porte aujourd'hui parfaitement bien ! Il pense devoir sa survie à son empowerment, et c'est également l'avis de son médecin, puisqu'il a trouvé l'information qui s'est avérée lui avoir sauvé la vie auprès d'une communauté virtuelle de patients.


  Tom Ferguson était diplômé en médecine sans avoir jamais exercé. Il était éditeur médical et auteur de livres visant à promouvoir l'engagement des patients dans leur santé, et cela bien avant l'annonce de son cancer. Il est décédé en 2006, mais il est connu que ses choix établis à partir d'informations trouvées sur Internet lui ont permis de reculer cette échéance.


  Le e-patient est un internaute en santé compétent. Dave de Bronkaert et Tom Ferguson ont montré que les caractéristiques définissant le e-patient font émerger une figure de patient compétent (equipped), responsable de lui-même, se donnant les moyens d'agir (empowered), actif, impliqué (engaged), expérimenté (expert), ayant des connaissances en santé (educated), et dont l'implication est rendue possible par un environnement qui la favorise (enabled). À ces qualités, il convient d'ajouter implicitement celle contenue dans l'appellation e-patient qui renvoie au fait que les patients sont connectés, qu'ils interagissent avec d'autres patients comme avec la communauté médicale. À l'image de consommateurs éclairés, les patients peuvent devenir dans ce processus des consommateurs de soins avisés : « Dans ce contexte, les individus passent du statut de malades profanes passifs à celui de consommateurs actifs responsables de leur propre devenir biomédical »42.


  Ces néopatients existent car Internet a rendu possible leur existence. Cela ne veut pas dire que les patients des siècles précédents n'éprouvaient pas le besoin d'information et d'engagement, mais seulement qu'Internet a libéré l'accès aux informations. L'engouement pour la consultation des informations médicales sur Internet traduit un besoin viscéral qui ne pouvait être assouvi jusque-là, comme l'affirme Jacques Perriault : « Internet agit comme un révélateur photographique d'aspirations qui lui sont antérieures »43. Alors que la consultation d'Internet est souvent accusée d'être un signe de défiance des patients envers leur médecin, on peut voir cette démarche comme un signe d'« intégration de soi », que tous les médecins devraient encourager tant par ailleurs ils cherchent à soutenir cette posture. Qui plus est, si les informations recueillies recoupent celles données par le médecin, c'est de bon augure pour la relation, la confiance se gagnant plus qu'elle ne se donne, dans ce domaine comme dans tant d'autres.


  Les e-patients se forment donc inlassablement sur leur maladie via Internet. Ils y consultent les informations disponibles, échangent sur leurs traitements, expériences de soins ou vécu psychosocial. Comme évoqué, Dave de Bronkaert a identifié sur Internet le traitement qui allait lui sauver la vie. Et tout e-patient et toute personne engagée dans des associations de malades savent que la consultation d'Internet va jusqu'à rendre possible de contrer des diagnostics médicaux erronés ou d'en découvrir. Le rapport académique américain piloté par Tom Ferguson en fait état et cite de nombreux exemples étayant cette affirmation. Le médecin de famille canadien P. Karazivian raconte le choc fondateur qu'il a connu quand un de ses patients a trouvé le diagnostic que lui-même cherchait en vain depuis des mois (une intoxication au mercure)44. Depuis, ce médecin s'est engagé dans le mouvement du partenariat de soins de l'université de Montréal qui poursuit les mêmes objectifs que le mouvement e-patient.


  ■ Le mouvement « e-patient »


  Si l'e-patient est un utilisateur compétent d'Internet, le mouvement e-patient dépasse et englobe le seul usage d'Internet. Il reprend à son compte la philosophie des associations de patients : « rien sur moi sans moi ». L'e-patient engagé ne veut plus que l'on parle de lui en son absence, en staff ou en congrès, non pas par volonté d'ingérence mais parce qu'il a le sentiment de pouvoir être une ressource si l'on prend la peine de l'écouter. À son grand regret, l'e-patient sait qu'il ne peut pas totalement se fier à son médecin, que le savoir est trop vaste, que les innovations prennent du temps à être connues de tous. Dave de Bronkaert a coutume de citer le directeur de la bibliothèque nationale de médecine américaine, le Dr Donald Lindberg, qui mentionnait en 2010 qu'en lisant et mémorisant quotidiennement deux articles de médecine, à la fin de l'année il aurait un retard de 400 ans sur le savoir médical. Écart qui s'aggrave année après année.


  Le mouvement e-patient plaide sur la nécessité d'impliquer les patients dans leurs soins. Tout patient doit pouvoir contrôler la qualité des informations contenues dans son dossier médical car d'elles dépend la pertinence des soins qui lui seront proposés. L'objection selon laquelle il n'est pas en capacité de comprendre ce qui est écrit n'est pas recevable, car selon cette vision, c'est parce qu'on ne les lui fournit pas qu'il n'en devient pas apte. Une étude réalisée auprès de 17 000 malades rénaux américains à qui on avait donné accès à leur dossier médical sur Internet, a mis en évidence que 88 % d'entre eux l'ont consulté, et que cette pratique n'avait eu que des conséquences positives dans la qualité de leur prise en charge45.


  Aux États-Unis, l'accès au dossier médical et aux données de santé est systématique, via un blue button dédié. En France, jusque très récemment, cela était encore réservé à des situations particulières. Les patients français vont enfin pouvoir avoir accès en routine à leurs données de santé via le tout jeune dossier médical partagé (DMP), qui met progressivement en place l'équivalent du blue button. Cet accès, quand il est facilité, conduit à ce que les patients s'emparent de leur dossier médical.


  L'accès au dossier médical permet de créer un réel partenariat de soins, ce qui, pour les e-patients, se traduit par une prise de décision partagée. Ils la voient différemment des autorités de tutelle puisque, pour eux, la décision finale doit leur être laissée. S'ils la conçoivent comme partagée, c'est dans le sens où le patient doit être accompagné dans sa réflexion par le médecin. Selon eux, la décision partagée convoque un véritable partage d'informations, qui va au-delà du partage d'informations du médecin au malade puisque cela sous-entend que le patient lui aussi partage ses informations de santé. Cet écart n'a l'air de rien mais pourtant il est considérable et mérite donc que l'on s'y attarde. Le patient peut apporter dans la consultation médicale autre chose que ses symptômes et son histoire de vie. Il doit pouvoir apporter ses informations de santé dont font partie ses données de santé, ce qui induit d'une part qu'il les possède et d'autre part qu'il est crédible (trop souvent, les médecins ne se fient qu'aux rapports de leurs collègues). Comme tout partenariat, ce partage exige un mutuel respect des acteurs en présence, la parole des patients doit être entendue et valorisée. Aussi, soignants comme patients doivent être éduqués à ces nouvelles relations qui peuvent être déstabilisantes pour les uns, et intimidantes pour les autres.


  Pour le mouvement e-patient, tout patient doit être impliqué dans la sécurité de ses soins car il y va de sa santé. Partant du principe que l'erreur est humaine, il ne s'agit pas de blâmer les soignants pour les fautes qu'ils pourraient commettre, mais de s'autoresponsabiliser et de mettre en œuvre un souci de soi.


  Le partenariat de soins et l'amélioration de la sécurité des soins ne règlent pas tous les besoins. Parce que certains besoins restent inassouvis, certains patients entendent peser sur le réel et s'engagent pour y répondre. Dans ce processus, certains d'entre eux deviennent des patients-experts.


  Les patients-experts


  En France, le terme e-patient n'est pas utilisé, on parle plutôt de « patient-expert ». Le concept de patient-expert a émergé indépendamment d'une référence au e-patient, aussi il ne décrit pas exactement la même réalité. Dans les pays anglo-saxons, le terme patient-expert est majoritairement utilisé pour parler de patients qui ont suivi des activités d'éducation à la gestion de leur maladie sous forme d'éducation thérapeutique, ou qui se sont autoformés sur Internet ou ailleurs. Ce profil de patient peut tout à fait rentrer dans une démarche de partenariat de soins, mais ces patients sont plutôt des experts pour eux-mêmes.


  En France, le terme « patient-expert » a provoqué des crispations importantes chez certains médecins, en partie parce que la dénomination « d'expert » les concernant leur paraissait abusive. Ce terme patient-expert a néanmoins deux acceptions. Dans la première, il s'agit de patients formés à l'éducation thérapeutique, qui s'engagent comme éducateurs de leurs pairs (dans cette première acception, d'autres dénominations sont également utilisées, nous aurons l'occasion d'y revenir). Dans la seconde, il s'agit de personnes malades (ou de leurs proches) cherchant à suppléer aux carences du système de santé qu'ils ont préalablement identifiées, et en général dans un champ bien circonscrit. Au contraire des activistes du mouvement e-patient, le patient-expert n'a pas forcément une vision globale sur le système de santé, et la promotion du mouvement social de l'engagement des patients n'est pas son premier souci. Il recouvre certains traits des e-patients, notamment le fait de ne pas se reposer sur la science médicale ou sur les médecins. Mais le lien revendiqué avec la génération Internet, qui prévaut pour les e-patients, est moins affirmé chez les patients-experts. Le partenariat de soins n'est pas au centre de leurs préoccupations. Le patient-expert pense assez peu à ses propres soins, et s'il y pense, c'est seulement pour en extraire des actions correctrices à visée collective.


  Les patients-experts, comme les experts traditionnels, cherchent à peser sur le monde qui les entoure. Ils éprouvent le sentiment de l'inefficacité d'autrui (autrui pouvant être une personne, une organisation, le système de soins, ou la science médicale en général), et en déduisent qu'ils doivent y suppléer. Ils ont constaté des manques dans le système de santé et en attendant que les professionnels prennent le relais, ils se mettent en mouvement pour initier des actions qui y répondent. Ils ont un savoir aiguisé constitué tant de savoirs éprouvés, expérientiels, que de savoirs savants dans au moins un domaine de la santé. Ce domaine compose leur cœur d'expertise qui se repère à la passion qu'ils lui manifestent46. Leur cœur d'expertise ne demande qu'à s'étendre, d'autant qu'ils apprennent avec facilité, soutenus dans leur apprentissage par cette passion qui les anime, quels que soient leur formation initiale et les épisodes de vulnérabilité qu'ils traversent. Un dernier élément les caractérise, il s'agit de la reconnaissance qu'ils obtiennent, aussi bien de leurs pairs que de celle des professionnels. Leur expertise, la qualité de leur engagement, leur utilité sont reconnus, sinon de tous, au moins de ceux avec lesquels ils interagissent régulièrement.


  On retrouve chez les patients-experts les mêmes caractéristiques que d'autres types d'experts profanes tels ceux qui s'investissent dans l'écologie ou le nucléaire. Ils utilisent les mêmes procédés : la crédibilité de leur parole s'ancre sur leur proximité avec le terrain (l'autorité de l'expérience), ils recourent à la généralisation, et si besoin à la dénonciation (selon les catégorisations établies par le sociologue Luc Boltanski). Mais ils ont des spécificités qu'ils ne partagent qu'avec les accidentés de la vie. Leur motivation est une motivation d'effectance en ce sens qu'elle vise à influer sur la marche du monde, comme celle de tous les experts-profanes. Mais, elle en diffère au niveau de ses fondements, car les victimes, elles, n'ont pas choisi librement la cause dans laquelle elles se sont investies. Pour les malades comme pour les victimes d'événements de la vie, le bien-être dépend d'un sentiment de cohérence, renvoyant au fait que l'événement traumatique (et/ou la maladie), source de l'engagement productif, trouve sa place dans l'histoire de leur vie. Ce processus, dit salutogénique47, est facilité quand les personnes considèrent avoir résisté aux épreuves grâce à leur agentivité. Il l'est également si elles ont conscience d'avoir utilisé les épreuves vécues pour nourrir leur réflexivité, et qu'elles en ont déduit des actions correctrices. À ces conditions, dans ce processus, l'événement maladie a trouvé peu à peu sa place et est devenu riche de sens. Au fil du temps, leur passion, en tant qu'émotion forte, est venue contrebalancer celle de leur vulnérabilité initiale. Aussi, les patients-experts vont mentalement bien, même si cela n'exclut pas qu'ils éprouvent comme tout à chacun des épisodes de vulnérabilité au gré des événements de la vie.


  En revanche, le cas des proches de malades devenus patients-experts est particulier : leur processus salutogénique est altéré par une tension entre, d'un côté, le sentiment d'avoir agi au mieux compte tenu des circonstances, et de l'autre l'impossibilité éthique d'octroyer du sens à une souffrance qu'ils n'éprouvent que par procuration, quand bien même ils souffrent pour leur proche. Aussi, bénéficier de leurs accomplissements peut être plus difficile à éprouver.


  ■ Exemples de patients-experts


  Il y a au moins trois types distincts de patients-experts. Ceux qui ne se préoccupent que du domaine biomédical. Ceux-là témoignent d'une passion cognitive qui les pousse à se renseigner inlassablement sur la maladie, les traitements et à partager avec leurs pairs ces informations. Dans certains cas, ils vont jusqu'à animer des actions visant à produire de nouveaux savoirs. D'autres font preuve de passion conative. Ils se dévouent à l'accompagnement de leurs pairs et à améliorer leur accès aux soins. Enfin, certains se consacrent à l'organisation du système de soins privilégiant à cet effet l'activisme et/ou la participation politique. Cette dernière catégorie partage en partie, mais pas exclusivement, l'objectif des mouvements e-patients, à savoir maximiser et valoriser la place des patients au sein du système de santé. Néanmoins, ils n'en font pas un objectif en soi.


  Les deux premiers portraits ci-après décrivent des patients-experts engagés dans le domaine biomédical, les deux suivants illustrent les deux autres types.


  Martine Rothblatt48


  Cela a pris du temps avant que Martine Rothblatt voie la maladie de sa fille Jenesis comme une maladie rentable : « Cela choque chaque fois que je dis cela. Cela semble immoral. Mais j'ai vite réalisé que le meilleur moyen de trouver une thérapie pour l'hypertension artérielle pulmonaire de ma fille était de créer une start-up de biotechnologie ». Elle n'avait jamais travaillé dans ce champ.


  Les médecins avaient prédit que la maladie de Jenesis risquait de s'aggraver et qu'elle aurait alors un traitement par Flolan®, dont le principe actif ne reste dans le corps que 3 minutes, ce qui nécessite une administration par des perfusions en continu. De plus, le Flolan® réclame une certaine température, et Jenesis aurait eu à transporter une glacière en permanence avec elle. Pour Martine Rothblatt, « le traitement semblait pire que la maladie » ; elle a imaginé alors un traitement moins invasif s'administrant par inhalation. Elle a dépensé 2 millions de dollars pour financer des chercheurs, sans aucune avancée 2 ans plus tard. Elle a donc trouvé des investisseurs, créé sa propre société en 1996 et recruté deux chercheurs. En 2002, la FDA a approuvé la première version d'un médicament par injection, le Remodulin®, qui restait dans le sang pendant 3 heures. Depuis, plusieurs améliorations importantes ont été apportées au produit et d'autres thérapies innovantes ont été développés dans d'autres indications. La société de Martine Rothblatt, United Therapeutics, introduite en bourse depuis, avait en 2010 une valeur de 3 milliards de dollars. Quant à Jenesis, sa maladie n'ayant pas évolué, elle n'a pas (encore) eu besoin du traitement mis au point par sa mère.


  Karen Aiach


  Le cas de Martine Rothblatt existe en France. Il s'agit de Karen Aiach, fondatrice de la société en biotechnologie Lysogène. En 2005, Karen apprend la maladie dégénérative de sa fille de 6 mois, incurable et mortelle à court terme : la maladie de San-Filippo. Cette maladie neurodégénérative rare, d'origine génétique, touche 1 enfant sur 100 000 dans le monde. Faute de traitement efficace, les malades meurent généralement avant l'âge de 20 ans. Karen Aiach n'avait aucune formation scientifique, mais en 4 ans, à partir d'embryonnaires preuves de principe, elle a conçu, développé et amené jusqu'en clinique une thérapie génique dont sa fille a bénéficié. « J'ai compris que personne n'allait s'emparer du problème et donc, j'ai décidé de le faire. C'est tout simple. Je me suis dit : tu as un cerveau qui est à peu près normalement constitué, on doit pouvoir rassembler des chercheurs, des médecins, des juristes. On doit pouvoir rassembler tous ces gens-là et les amener vers un objectif qui est de construire des datas intelligentes, bien pensées. Je me suis permis d'aller voir les chercheurs, les sociétés, les médecins, les ceci, les cela, en me disant : eh bien voilà, je ne suis pas plus bête qu'une autre, donc, si je pose les bonnes questions, on va me répondre et je devrais à peu près comprendre de quoi il en retourne et quand je ne comprendrai plus et bien, je ferai venir quelqu'un qui pourra m'aider à comprendre ce que je ne comprends pas. Je me suis adjoint les compétences qu'il fallait pour pouvoir bien comprendre tout ce qu'il y avait à comprendre mais je n'ai pas eu peur de me dire à un moment donné : c'est moi qui vais canaliser tous ces gens-là parce que si personne ne le fait et bien personne ne le fera. »


  Karen Aiach a ainsi initié et coordonné le travail de 150 personnes sur trois continents. En 4 ans elle a réussi à développer une thérapie génique, une première dans le monde sur une maladie rare. La commercialisation du produit est attendue pour 2020. Lysogène a convaincu Bpifrance et Novo, le géant danois des enzymes, de participer à sa levée de fonds de 16,5 millions d'euros en 2014. Sa société a été cotée sur Euronext en 2017 permettant une nouvelle levée de fonds de 22,6 millions d'euros.


  Mme C.


  Mme C. a terriblement pâti de son obésité. Elle a tout perdu : son métier, la possibilité de devenir mère. Elle arpente le territoire français pour mener des campagnes de prévention et prêcher pour une meilleure organisation des soins. Elle met en place des dispositifs complexes pour briser l'isolement des personnes obèses et les accompagner dans leur parcours de soin. Elle fait également en sorte que ce parcours soit plus en phase avec les besoins des malades. Elle a ainsi déployé sur tout le territoire français un itinéraire bis pour éviter que les personnes obèses aillent aux urgences en cas de problème lié à leur obésité. Elle a également établi des accords avec diverses associations pour que les personnes précaires et en état d'obésité (qui cumulent difficulté à se déplacer et problèmes financiers) puissent se faire livrer des paniers repas à domicile.


  Yvanie Caillé


  Yvanie Caillé est aujourd'hui une figure incontournable de l'insuffisance rénale en France. Elle-même greffée du rein, elle a travaillé dans plusieurs associations, dont Renaloo qu'elle a créée. Renaloo s'est particulièrement investie pour obtenir une évolution de la loi de bioéthique sur la greffe de donneurs vivants puis, forte de cette victoire, elle a organisé les États généraux du rein en 2012 et 2013. Une enquête, à laquelle 9 000 malades ont répondu, a initié le processus qui visait à identifier toutes les conséquences de la maladie et des traitements sur leur existence : recueillir les besoins en termes de prise en charge et d'organisation des soins avec des propositions d'actions correctrices. Dix-huit mois de travaux ont réuni l'ensemble des parties prenantes (patients, professionnels, établissements, institutions, société civile). Onze tables rondes ont réuni 400 participants. Les constats et les propositions identifiés ont été transmis sous la forme d'un rapport au ministre de la Santé afin d'améliorer l'annonce du diagnostic, l'accès aux greffes et à la dialyse autonome, l'accompagnement des malades, la qualité des centres de dialyse, l'homogénéité des pratiques et l'évaluation de la qualité des soins. « L'idée de faire des États généraux est née du constat qu'on fait depuis longtemps de très grands dysfonctionnements dans le domaine de la prise en charge des maladies rénales. Ces difficultés ont des conséquences importantes pour les malades, en termes de mauvaises orientations et donc de perte de chance. Elles font aussi une autre victime, l'Assurance maladie, et donc la société dans son ensemble, qui paie très cher des soins de mauvaise qualité. Des solutions existent, mais pour qu'elles soient applicables, il faut qu'elles résultent d'un élan partagé, d'une démarche commune. L'univers de la néphrologie est complexe, les traitements sont très techniques, il y a beaucoup de clivages entre les professionnels, entre les différents types d'établissements, des concurrences entre les traitements, des intérêts divergents, financiers notamment... Ce n'est pas facile de faire bouger les forces en présence, les résistances au changement sont fortes. Si, en tant qu'association nous avions dit : ça y est, on a la solution, il faut faire ça avant que le diagnostic soit posé de manière collective, ça n'aurait pas fonctionné. »


  Yvanie Caillé a été décorée de l'ordre national du Mérite en 2015 pour ses actions en santé, puis nommée en 2016 directrice de l'Institut national des données de santé.
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  2. Apprendre de l'expérience des patients-usagers

  


  L'éclairage des patients sur leur vécu de la maladie, comme sur leur expérience des soins ou des traitements, est source de savoirs situés dont l'intérêt a déjà été souligné précédemment. Ce sont des ressources pour le système de santé qui ne laissent pas - ou ne devraient pas - laisser indifférents les professionnels de santé.


  Une médecine basée sur les savoirs expérientiels des malades


  L'engagement des patients dépasse leur implication liée à leurs propres soins. Le rapport, déjà cité, piloté par Tom Ferguson consacré aux e-patients, comme les études sur les patients-experts, insiste sur la valeur de leurs apports à la collectivité, car ces patients ne se contentent pas de prendre soin d'eux-mêmes (au sens du « souci de soi » de Foucault). Ils passent un temps considérable en tant que modérateurs, conseillers, anciens, à apporter leur expérience aux nouveaux venus sur les forums qu'ils animent ou fréquentent.


  Certains d'entre eux développent des innovations techniques qu'ils mettent à disposition de leurs pairs, à l'image des prosumers1 . Ainsi, par exemple, une jeune femme espagnole souffrant d'effets secondaires buccaux dus à sa chimiothérapie a inventé et commercialisé une sucette limitant ces effets secondaires, une autre a créé une marque de vêtements pour handicapés (Constant & Zoé) à partir des besoins identifiés auprès de son frère, tandis qu'une maman a conçu une montre connectée (WatcHelp) pour rendre plus autonomes les personnes en difficulté avec les rythmes quotidiens. Ce phénomène est si présent que la revue Déclic spécialisée sur le handicap a une rubrique récurrente où sont présentées les innovations techniques conçues par des proches de personnes vivant avec un handicap.


  De plus, le mouvement e-patient (à distinguer des e-patient plus impliqués dans leurs soins personnels) milite pour initier des recherches centrées sur les patients, c'est- -dire basées sur les priorités établies par les personnes concernées. Pour les patients, si un effet positif inattendu survient lors d'un essai clinique, il doit être pris en compte, investigué, et surtout l'essai doit continuer quand bien même l'effet est nul sur l'objectif initialement choisi. Pour la communauté biomédicale, si l'effet positif n'a pas été anticipé, il n'est pas pris en compte dans le cadre de cet essai. Cette norme est incompréhensible pour les patients. Par pragmatisme, ils sont prêts à se passer temporairement d'explication, ce qu'ils veulent avant tout, c'est le médicament. Les patients sont en général plus demandeurs de changements que de connaissances. Par ailleurs, faisant le constat que le rapport qualité de vie/traitement est très subjectif, ils réfutent toutes les normes qui prétendraient imposer telle ou telle option. Des médicaments réputés intolérables, et à ce titre non prescrits, peuvent pour certains patients s'avérer être une solution tenable.


  Découle de ces exemples, l'affirmation selon laquelle l'expertise scientifique seule ne suffit pas, qu'à la médecine basée sur des preuves (evidence based medicine) il convient d'ajouter une médecine basée sur les savoirs expérientiels (knowledge based medicine)2 , parmi lesquels ceux des patients. N'est scientifique que ce qui a été prouvé, de préférence par randomisation, dans différents contextes et à plusieurs reprises. Pour des médecins, ce qui n'est pas encore décrit dans la littérature n'existe pas. Les patients, eux, ne se fient pas exclusivement au savoir académique. Ainsi, ils ont souvent détecté, et ont reconnu comme tels, des effets secondaires de traitement ou des symptômes liés à leur maladie non encore reconnus par les médecins. S'ils expérimentent un trouble et que ce dernier est partagé par d'autres malades de leur connaissance, cela suffit à asseoir leur certitude. C'est ainsi que dans les années 1990, les malades du Sida avaient compris bien avant les médecins que leur lipodystrophie était un effet indésirable de leurs antirétroviraux (d4T, didanosine, indinavir). Les médecins n'étaient pas en capacité d'entendre les plaintes des patients car les troubles évoqués n'étaient pas encore répertoriés. Pour pallier cette difficulté, la déclaration directe par les patients des effets indésirables liés aux médicaments a finalement été mise en place en France en 2011.


  Les savoirs des patients, basés sur les faits et les épreuves diffèrent de ceux des professionnels basés sur les seules preuves. Glasby et Beresford, chercheurs en sciences sociales à l'université de Birmingham, promeuvent une médecine centrée sur les savoirs expérientiels des patients. Ils précisent que la vision scientifique seule est une vision tronquée de la réalité, comme toute vision trop située qui n'interroge la réalité qu'à partir d'une seule perspective.


  La perspective des patients sur les soins est basée sur leur expérience collective des parcours de soins, de la vie quotidienne avec la maladie, de la relation médecin-malade. Ces trois expériences constituant ce qui est appelé : les savoirs expérientiels. Les savoirs situés sont constitués de l'identification du général derrière le singulier, aussi bien dans les différentes expériences que dans les attentes. Cette analyse gagne à être menée à l'aune du contexte socio-juridico-historique, car ce dernier contribue à valider la légitimité des besoins. C'est parce que le droit au consentement aux soins existe qu'il est légitime de se sentir bafoué s'il n'est pas systématiquement recueilli.


  Ce travail d'élaboration se fait naturellement au sein des regroupements d'usagers dans les associations de malades ou au sein de communautés virtuelles. La perspective des patients est différente de celle des professionnels, il a été clairement montré que leurs priorités diffèrent, notamment au niveau des attentes vis- -vis de l'organisation des soins3 . Les professionnels insistent sur la nécessité de réduire le recours aux urgences hospitalières, de renforcer les collaborations entre les structures de soins et entre les différents types de professionnels de santé et d'apporter une amélioration à la qualité technique des soins. Pour leur part, les patients citent le besoin d'améliorer l'accès aux soins primaires (étude canadienne), la coordination des soins, le respect et l'empathie des soignants, le déploiement de l'éducation thérapeutique ainsi que la prise de décision partagée, la communication électronique entre médecins et patients, l'assouplissement des horaires d'ouverture des consultations. Les patients interrogent les logiques professionnelles et organisationnelles au prisme de la qualité des soins telles qu'eux-mêmes la conçoivent. Ce serait une erreur de penser que leur perspective se résume à la recherche du care. Dans le cas de cette étude, elle englobe également l'accès effectif et significatif aux soins. Et dans certains cas, elle dénonce le prisme organisationnel qui ne produit pas de soins suffisamment efficaces, comme le rapportent Yvanie Caillé et Franck Martinez à propos de la prise en charge des malades rénaux sous dialyse4 .


  L'amélioration du système de soins réclame la prise en compte des deux perspectives, et ne pas solliciter celle des patients, ne pas convoquer leur expertise, reviendrait à lancer un produit de consommation sans avoir recueilli le point de vue des consommateurs, ou encore à ne pas faire intervenir des entreprises dans une école de commerce. Ce qui n'est pas envisageable dans ces contextes. Certes, les patients ne sont pas des consommateurs comme les autres, mais ils partagent avec les consommateurs quelques caractéristiques comme le fait d'avoir des préférences rationnelles. Aussi, les patients ont-ils souvent été décrits comme étant la ressource la plus nécessaire et la moins utilisée du système de santé, celle qui permettrait d'améliorer grandement la qualité et la sécurité des soins5 , 6 . Des mesures législatives ont donc, en France et ailleurs, organisé la participation des patients, et plus généralement celle des usagers, aux politiques de santé et à leurs mises en œuvre.


  La démocratie sanitaire en France


  Depuis la Charte d'Ottawa de 1986 et la Déclaration de Vienne de 1999, lors de laquelle l'Organisation mondiale de la santé (OMS) a de nouveau statué sur « la nécessité de promouvoir un rôle actif et la participation des patients afin d'améliorer leur bien-être et d'accroître l'efficience du système de santé », il existe une volonté politique d'impliquer les patients tant au niveau individuel qu'au niveau collectif. En France, des législations successives ont donné des droits individuels aux patients (1988, 2002, 2005, 2016), notamment celui d'être informé pour être en mesure de donner leur consentement éclairé à la recherche et/ou aux soins. Partant de là, s'est imposé progressivement le principe d'autonomie versus le principe de bienfaisance de l'ancien modèle. Les incitations successives de l'OMS se sont traduites par la loi de 2002 qui a installé officiellement une démocratie sanitaire en France, à la suite d'un rapport inaugural commandité par le ministère de la Santé. Dans ce rapport, il était dit que l'entrée des usagers sera un levier d'amélioration de la qualité du système de santé7. Ferguson n'en a pas dit moins aux États-Unis, en affirmant dans un rapport éponyme que l'engagement des patients permettra de soigner le système de santé (heal the heathcare system). C'est l'idée que la participation des patients, sur le plan individuel et collectif, va permettre d'améliorer la santé individuelle et celle du système de santé, qui souffre d'être conçu uniquement à partir d'une logique organisationnelle ou professionnelle.


  Dans les faits, au niveau collectif, la loi de 2002 a institué une « démocratie sanitaire » qui a organisé la participation des usagers au sein du système de santé. Concrètement cela s'est traduit par la possibilité pour les associations d'exercer un grand nombre de mandats au sein du système de soins, sous condition de l'obtention d'un agrément national ou régional. Cet agrément est attribué sous certaines conditions visant à démontrer la représentativité, la démocratie des associations et leur transparence, ainsi que leur mobilisation sur des thèmes collectifs dont fait partie la promotion des droits des malades. De plus, elles doivent être gouvernées par des usagers et non par des professionnels de santé. Leurs représentants, appelés des « représentants d'usagers », ont des sièges réservés dans la quasi-totalité des administrations dans le domaine de la santé. Leur possibilité de représentation ne fait que croître, ainsi depuis peu un représentant d'usager a intégré le collège de la Haute Autorité de santé (HAS).


  Depuis 2002, les hôpitaux sont impliqués dans la gouvernance et siègent dans plusieurs commissions dont font partie les Commissions des usagers (anciennement Commission de la relation avec les usagers et de la qualité de la prise en charge). Au sein de ces dernières, ils veillent à la qualité et à la sécurité des soins et en particulier au respect des droits des malades, à partir de l'étude des plaintes et réclamations des patients et de leurs proches, en assurant le suivi des actions correctrices rendues nécessaires. Les représentants d'usagers doivent être formés pour remplir leur fonction. Un collectif d'usagers, France Assoc Santé, qui se substitue au Collectif interassociatif sur la santé (CISS) jusque-là en charge de cette mission, vient d'être créé et reprend cette partie des attributions du CISS.


  Ces récents changements sont dus au fait que l'organisation de la démocratie sanitaire a fait parler d'elle. Comme Demailly8 l'a déploré, des flottements de gouvernance avaient abouti à des luttes « relativement dispersées et ont du mal à monter en généralité et à se relier les unes aux autres » tandis que de Dietrich, un fonctionnaire impliqué dans sa mise en œuvre, a pointé publiquement le manque d'autonomie des structures de pilotage9. De plus, il est souligné dans de nombreux rapports que le manque de financement des missions proposées est un frein évident à la mobilisation associative. Les représentants d'usagers ne sont pas rémunérés pour leurs missions qui, bien menées, sont très chronophages. Néanmoins, après 15 ans d'existence, on sent une tendance à la transparence dans les processus de nomination des représentants d'usagers, ce qui est de bon augure pour une organisation se référant aux principes de la démocratie.


  Dans la lignée des principes ayant conduit à la démocratie sanitaire, de nombreuses actions innovantes institutionnelles se mettent actuellement en place afin d'utiliser au profit du système de santé les savoirs situés des patients ainsi que leur savoir-faire. Il est attendu qu'ils soient des agents de changements, des ressources pour l'innovation et la transformation du système de santé.


  L'engagement des usagers et des proches d'usagers dans ce champ (dans le domaine de l'utilisation des services de soins, il est coutumier de parler d'usagers plutôt que de patients) s'adosse au principe que leur expérience des soins et de l'accueil dans les centres de soins est une ressource à solliciter afin d'en améliorer la qualité10. Il importe de s'y référer lorsque l'on cherche à améliorer l'offre de soins, en particulier sur le plan de sa qualité. Par qualité des soins, nous entendons tout ce qui concoure à rendre l'expérience de soins la plus sécuritaire, adaptée, bienveillante et respectueuse des droits des malades. Il existe plusieurs moyens pour apprendre de l'expérience des usagers, comme il existe plusieurs raisons pour encourager leur participation.


  Apprendre de l'expérience des usagers


  Pour recueillir l'expérience des usagers, le moyen le plus traditionnel, jamais remis en question sur le fond, est l'envoi d'un questionnaire de satisfaction à tous les patients ayant été hospitalisés. Aux États-Unis, les hôpitaux publics sont en grande partie financés en fonction de la satisfaction des usagers. Mais aux États-Unis comme en France, ces questionnaires ont un faible taux de remontée. Et, au moins en France, le contenu de ces questionnaires gagnerait à être revu : la partie « qualité des soins » étant particulièrement pauvre au regard des items consacrés à la qualité de l'accueil et des services. Encore récemment, aucune question ne portait sur la sécurité des soins, qui est une composante éminemment importante de la qualité des soins. De plus, ces questionnaires ne permettaient pas d'identifier avec précision la cause des mécontentements11. Aussi, la HAS a élaboré le questionnaire e-satis avec la participation des associations de malades. Même s'il est nettement plus satisfaisant que les précédents questionnaires, il gagnerait à être complété de critères renseignant notamment la mise en œuvre, ou non, de la décision partagée, ce qui serait cohérent avec l'ensemble des recommandations de la HAS. De plus, aucun critère ne permet d'évaluer les délais entre les examens et le rendu d'information, ni de faire apparaître les différences interpersonnelles en termes de bientraitance, ni ne questionne le sentiment des répondants sur le respect des règles d'hygiène ou la pertinence de la durée de l'hospitalisation. Les questionnaires canadiens sont bien plus informatifs.


  En France, si le concept de soins centrés sur les patients prévaut, son respect ne détermine pas encore la certification des établissements hospitaliers, et il ne fait pas partie des indicateurs de qualité des soins. Si, au niveau de certains services hospitaliers, les associations de malades participent à ajuster l'offre de soins aux besoins des patients, rien n'est prévu pour rendre visibles ces pratiques, ni pour les institutionnaliser. En revanche, des efforts sont faits en vue d'accroître les choix éclairés des patients, ainsi peut-on saluer la démarche de la HAS qui rend publiques, sur le site Scope Santé, les analyses portant sur la qualité et la sécurité des soins au sein des services hospitaliers. Néanmoins les critères présentés sont trop pauvres pour permettre aux usagers de se faire une opinion. Sans oublier que ces questionnaires ne concernent que les patients hospitalisés et non ceux vus en consultation ou suivis en ville. Or la qualité des soins de proximité est un enjeu à ne pas négliger, surtout dans un contexte où émergent les maisons et centres de santé pluridisciplinaires, car ce type d'offre de soins est en croissance. Mais les soins primaires sont encore les oubliés de la démocratie en santé en France. Rien n'y est prévu pour étudier les plaintes qui restent gérées, sinon captées, par le Conseil de l'Ordre des médecins. Au Royaume-Uni, 100 % des maisons de santé ont des comités d'usagers alors qu'en France, elles ne sont actuellement qu'une poignée à en avoir constitué.


  La HAS a mobilisé un mode opératoire importé du Canada pour améliorer la qualité des soins. Il s'agit de demander aux experts visiteurs, qui réalisent les inspections des établissements hospitaliers lors des procédures de certification, d'interroger des patients hospitalisés en situation complexe et de retracer leur parcours intrahospitalier à partir de l'analyse de leur dossier médical. Avec cette méthode, la HAS positionne le parcours du patient au centre de la procédure de certification. Mais cette façon de solliciter l'expérience du parcours de soins des patients gagnerait à être complétée par d'autres modalités de recueil. Sans compter que le terme consacré à cette modalité d'évaluation est celui de « patient-traceur », qui laisse supposer que le patient est davantage actif qu'il ne l'est. On peut penser qu'il aurait été plus conforme à la réalité de dénommer cette pratique « patient tracé » et de réserver celle de « patient-traceur » à une pratique plus proactive.


  La société civile s'organise pour pallier ces manques : des applications numériques et des sites interactifs permettent aux usagers de consulter l'opinion d'autres usagers. Ainsi en France, deux sites internet sont consacrés au recueil et à la diffusion des avis de patients sur leur médecin ou sur le service de soins : notetondoc.com pour les qualités humaines des professionnels de santé de ville et hospitalidee.fr pour la qualité des cliniques et hôpitaux. Néanmoins, ces deux sites peinent à se développer, contrairement à leurs aînés américains ou britanniques : rateMDs.com, Yelp.com, patientopinion.org.uk et NHS Choices qui proposent des millions d'avis sur les professionnels de santé et établissements. Quarante-deux pour cent des utilisateurs d'Internet américains reconnaissent consulter ces avis, qui ont le mérite de paraître en temps réel, tandis qu'ils ne sont que 4 % à connaître Hospital Compare, le site institutionnel américain équivalent12.


  La légitimité de la valeur de l'avis des patients sur la qualité des soins pose encore questions à certains qui dénient le lien entre ces avis et la réalité thérapeutique. Il est certain que ce type de sites soulève des résistances majeures du côté des professionnels de santé, pour qui cela compromet la relation de confiance fondamentale dans la relation soignant/soigné13. Mais la consultation de ces sites ne fait que traduire des besoins, elle ne les crée pas. Dans les faits, des chercheurs ont analysé les avis publiés sur Yelp et rateMDs.com et les ont trouvés majoritairement positifs14. Le seul problème insoluble posé par cette pratique se rapporte au droit de réponse des professionnels de santé, car celui-ci se trouve limité par le secret professionnel auquel ils sont assujettis.


  Plus dérangeant, des voix arguent qu'il est insensé de se fier aux avis des patients parce qu'ils ne seraient pas en mesure d'apprécier la qualité des soins. Ces personnes ont une vision particulièrement biomédicale et curative des soins. Il est exact, compte-tenu de résultats contradictoires, qu'il est encore impossible de savoir si la qualité des soins ressentie est un indicateur pertinent de la qualité des soins sur le plan purement thérapeutique. Néanmoins, à ce jour ce lien est aussi probable que l'inverse. Sans compter que nul ne sait encore précisément ce que sont des soins de qualité pour des patients. Ce que l'on sait, c'est qu'ils diffèrent de ceux des professionnels de santé. Mais même s'il s'avérait que les patients sont plus orientés sur le care que sur le cure : pourquoi faudrait-il renoncer à l'un pour obtenir l'autre ?


  Des enquêtes de satisfaction réalisées par les hôpitaux ont comparé les sites d'avis en ligne. Il y a une bonne corrélation entre les deux types d'outils15. Mais des critères primordiaux émergeant sur les sites d'avis en ligne ne sont pas explorés dans les études de satisfaction des établissements hospitaliers16. Ainsi dans les questionnaires, la compassion et la gentillesse ne sont interrogées que de manière implicite sous l'angle de la qualité de la communication, ou bien les restes à charge n'apparaissent que dans les sites en ligne. Ce sont pourtant les critères qui apparaissent comme étant les plus significatifs pour les internautes, positifs ou négatifs, et qui précisément sont absents des questionnaires de satisfaction institutionnels17.


  Un des enjeux est l'utilisation de ces données. Le site britannique patientopinion.org.uk se réfère à la philosophie énoncée suivante : « les avis de mes patients m'aident à améliorer mes pratiques ». Les éventuelles critiques sont présentées comme étant constructives, mais cela réclame une posture particulière qui ne peut s'actualiser que dans une culture professionnelle renouvelée. Les pratiques sociétales ont évolué : la culture « Tripadvisor » est devenue la norme. La santé n'échappe pas à ce phénomène, ce qui suscite de nombreuses résistances car ce qui est naturel est la résistance au changement et non l'inverse. Le milieu médical a tendance à se défendre contre les impulsions exogènes18. Pour que le changement se produise, il faut que les acteurs comprennent ce qu'ils ont à y gagner, tant il est vrai que le changement doit toujours passer par le désir19. Les avis des patients peuvent faire émerger des mesures correctrices salutaires si le milieu de la santé met en œuvre les méthodes pour les traiter et développe des outils permettant d'interroger sa faculté d'adaptation. Cela demande d'incarner une culture du service, où les uns sont au service de la santé des autres, et où l'organisation de l'offre de soins est centrée sur les usagers plutôt que sur l'organisation hospitalière.


  Pour accompagner les hôpitaux dans cette démarche, un Institut de l'expérience patient vient d'être créé en France. Son objectif est d'aider à mieux comprendre les déterminants de l'expérience patiente et d'en faire un levier de transformation du système de santé. Il entend caractériser les modalités les plus adéquates pour faire émerger l'expérience patiente, identifier les moyens pour mesurer la maturité d'un établissement dans la prise en compte de l'expérience patient avec les indicateurs de suivi des progrès accomplis. Cette initiative vient combler un vrai besoin en France. Certes, il existe des Commissions des usagers au sein des établissements de santé, mais leur travail ne se base que sur les plaintes et réclamations, et chacun sait qu'il ne s'agit que de la face apparente de l'iceberg. De plus, il y a aussi à apprendre des expériences positives. À ce jour, aucune information n'est encore disponible sur les moyens d'action de cet institut ni sur les ressources dont il dispose. Il serait financé par les hôpitaux qui le sollicitent. En toute logique, il devrait promouvoir les Patients-reported experience measures (PREMs), outils de recueil de l'expérience des patients, et en déduire des actions correctrices. Les PREMs permettent de comprendre ce qui a été vécu par les usagers lors de leur parcours de soins. Il s'agit d'explorer la qualité des soins telle qu'ils la perçoivent pour obtenir des informations non accessibles par ailleurs. C'est une manière de considérer les usagers comme « ceux qui connaissent les usages », selon l'expression de Bonnet-Descartes et Dujardin20. Les PREMs ne sont pas encore disponibles en France, alors qu'au niveau international ils suscitent un intérêt grandissant en tant qu'indicateurs de la qualité des soins et de leur sécurité. Seul un rapport de la HAS de 2013 dans le cadre des maladies coronariennes les aborde clairement21. Il y est fait référence à une étude européenne sur 4 500 patients qui a démontré le lien entre leur santé perçue et leur mortalité. Il apparaît une corrélation significative entre l'expérience de soins des patients qui ont une maladie coronarienne et l'impact clinique en termes de morbidité, mortalité, réhospitalisation, recours aux soins et durée d'hospitalisation. Ce rapport conclut avec la phrase suivante : « Les mesures en santé réalisées par le patient concrétisent l'importance et la volonté de mieux prendre en compte le patient comme acteur, bénéficiaire du soin et source d'information pertinente sur sa santé, et notamment sur l'impact des prises en charge dans leur contexte réel, en particulier sur la qualité de vie ».


  La qualité de vie tout au long du parcours patient est un indicateur partagé de résultat, complémentaire à la mortalité, résultant notamment de la qualité des soins au sens large et des caractéristiques du patient ». Malgré cet avis tranché porté par une institution ayant toute légitimité, les PREMs peinent à se répandre. Cela demande des mesures proactives, à la manière du Royaume-Uni où la prise en compte de l'expérience patient est favorisée par le programme High quality care for all de 200822, qui prévoit le financement des hôpitaux en fonction de leur capacité à intégrer des critères relevant des attentes des patients et à développer les soins centrés sur ces attentes.


  Les PREMs interrogent le cure comme le care. Ils permettent de faire émerger : « l'expérience consentie par la personne soignée de la transparence, l'individualisation, la reconnaissance, le respect, la dignité et de la possibilité de faire des choix dans tous les domaines qui touchent aux situations ou relations du soin la concernant »23. Pour être pertinents, les critères permettant d'objectiver l'expérience des patients doivent être élaborés avec des personnes concernées. Quels que soient les problèmes de santé, on retrouve dans tous les questionnaires PREMs des indicateurs tant factuels que subjectifs : l'accès aux soins ; le respect de la dignité ; la qualité de la relation, des informations données, des soins ; la participation aux décisions ; la communication, y compris avec les proches ; la coordination des soins ; la sécurité ; les délais entre les examens et le retour d'information ; le soutien éducatif et la préparation au retour au domicile. La formulation des questions permet de faire apparaître des nuances absentes des questionnaires de satisfaction usuels. Ainsi, au lieu de demander s'il a été donné des informations sur les soins, il est de bonne pratique de demander combien de fois des informations ont été communiquées (jamais, parfois, habituellement, toujours). Asseoir une politique de qualité des soins sur les PREMs c'est de la bientraitance en actes, puisque c'est reconnaître que les usagers ont le droit d'avoir un avis sur ce qu'ils ont vécu.


  Reconnaître la valeur de leur avis, et centrer les soins sur les patients, tout cela serait vain si, parallèlement au recueil, il n'était pas prévu l'analyse des données et sa traduction en actions, qui l'une comme l'autre doivent être menées avec des usagers-ressources. Les PREMs offrent un vrai espace à la voix des usagers puisqu'ils permettent de saisir l'expérience des soins et de s'engager dans des actions correctrices. Dans la perspective d'en mener de moins en moins puisqu'il y a tout lieu de penser que plus on questionne ces indicateurs plus ils seront intégrés aux soins en routine.


  Ne pas prendre en compte l'« expérience patient » n'est pas seulement inéthique, c'est un enjeu médicoéconomique et de santé publique, comme l'est la sécurité des soins qui, elle aussi, gagnerait à davantage convoquer l'engagement des usagers.


  Faire des patients des acteurs de la sécurité des soins


  La sécurité des soins ne renvoie pas à des conséquences négatives liées aux soins mais à un accident médical qui aurait pu être prévenu, causé par les soins ou secondaire à une erreur médicale. Le terme consacré est celui d'événement indésirable (EI). Les questionnaires de sortie n'abordent pas les EI, et cela questionne véritablement. La sécurité est un droit des patients et elle figure à ce titre dans la Charte européenne des droits des patients de 201124 . Les autres droits sont questionnés, mais pas la sécurité. Or, entre 8 et 12 % des patients entrant à l'hôpital en Europe de l'Ouest vont y subir un EI reconnu comme tel25 (nous le verrons, ceux-ci sont largement sous-déclarés). Entre 44 000 et 98 000 patients en meurent chaque année aux États-Unis. Le pire est que 40 % des EI seraient évitables d'après un récent rapport français26.


  Une analyse de la littérature de 2013 portant sur 55 études27 a conclu sur le fait que la prise en compte de l'expérience de soins des patients est l'un des piliers principaux d'une politique de sécurité des soins. Néanmoins, la compréhension de la contribution de l'engagement des patients dans ce domaine a été l'une des plus longues à déboucher sur des actions concrètes. Et cela même au Royaume-Uni, décrit comme le royaume de l'engagement des patients, et bien que des associations de victimes aient réussi à attirer l'attention des pouvoirs publics sur certains dangers liés aux soins.


  En France, les associations de patients ont joué ponctuellement leur rôle de lanceur d'alertes. En tant que représentantes d'usagers siégeant dans des commissions hospitalières, elles ont été associées à des mesures correctrices mais la réflexion collective sur le sujet démarre à peine dans le cadre du Programme national pour la sécurité des patients 2013-2017. Or, un épisode qui affecte la sécurité d'un patient ou d'un soignant à l'hôpital exige une déclaration informatique appelée OSIRIS. Celle-ci n'est réalisée que par les soignants, et si les déclarations des infections nosocomiales sont obligatoires, cela n'est pas le cas pour les autres types d'EI. Dans les faits, OSIRIS sert essentiellement à remonter les plaintes des soignants vis- -vis de comportements inadéquats des patients. On peut se douter qu'être juge et partie ne met pas les soignants dans une position confortable et que cet état de fait entraîne des sous-déclarations d'événements subis par les patients. Cette procédure appelait une contre-expertise : une déclaration directe par les patients des événements indésirables. Une étude britannique réalisée au lit des malades a démontré à la fois le phénomène de sous-déclaration des EI par les professionnels de santé et l'exactitude des faits rapportés par les patients : 23 % des patients avaient connu au moins un EI contre 11 % selon les dossiers tenus par les soignants28. Les événements identifiés par les patients ont été vérifiés comme exacts bien que non tracés dans leurs dossiers29. La même étude réalisée au Japon a révélé le même phénomène : seuls 17 % des EI rapportés par les patients (confirmés après enquête) étaient mentionnés dans les dossiers30. Si aucune étude française n'a évalué le phénomène de sous-déclaration, rien ne plaide pour qu'il soit moindre.


  La sécurité des soins appelle une culture de la sécurité, voire même de l'insécurité, dans le sens où les usagers doivent prendre conscience des risques iatrogéniques. D'après une étude européenne31, dans les pays les plus riches de l'Europe, entre 20 et 50 % des patients seulement sont conscients des risques liés à leur hospitalisation en termes de sécurité alors qu'aux États-Unis, 50 % des patients doutent de la sécurité des soins32. Une étude a montré que des patients formés à la vigilance par d'autres patients avaient considérablement fait chuter les EI33. Aucun autre domaine de la santé n'illustre autant l'aphorisme courant selon lequel la santé est un bien trop précieux pour être délégué. Les patients devraient être formés aux différentes mesures pouvant être appliquées directement par eux34, et permission devrait leur être donnée de le faire. Même quand les patients constatent un défaut d'hygiène, ils n'osent pas le signaler à la personne concernée : 45 % le font alors qu'ils sont 80 % à en avoir l'envie35. Cela dans un contexte où les études démontrent que les soignants, en particulier les médecins, oublient une fois sur deux de se laver les mains36.


  La première mesure à prendre consiste à inscrire les soins dans le paradigme du partenariat. Les intérêts des uns et des autres doivent être vus comme convergents, et la culture du secret rejetée aux oubliettes du siècle passé. L'OMS recommande depuis 2004 d'associer les patients aux actions de sécurité des soins37. L'axe « les patients pour la sécurité des patients » est le point central du programme consacré à cette problématique. Selon l'OMS, les patients et leurs proches voient : « certaines choses que des professionnels de la santé, très occupés, ne voient pas. C'est pourquoi il est indispensable d'intégrer les patients comme partenaires à part entière dans les initiatives de réforme si l'on veut garantir une plus grande sécurité, et l'apprentissage peut être un moyen de communiquer des informations sur les améliorations de la qualité et de la sécurité dans les systèmes de soins ».


  Pour pallier les besoins repérés après des années d'omerta, les systèmes de santé s'ouvrent enfin progressivement au recueil direct des EI. L'agence américaine Agency for Healthcare Research and Quality met en place un portail pour recueillir les expériences de soins des patients et en particulier les EI. En France, à partir des travaux du Programme national pour la sécurité des soins, la récente Agence des systèmes d'information partagés de santé vient d'être chargée de créer un site internet de déclaration et de signalement des événements sanitaires indésirables (article D. 1413-58 du CSP). Rappelons, à cette occasion, que cette agence est dirigée par une patiente, Yvanie Caillé, qui a été recrutée à ce titre.


  Au niveau institutionnel, des patients interviennent pour tenter d'apporter des améliorations dans ce domaine. Ainsi, des études ayant montré le manque de sensibilisation des étudiants en médecine aux EI, un programme britannique de patients-formateurs auprès des étudiants a été dédié à la sécurité des soins : des patients ayant subi un EI interviennent pour leur faire part de leur expérience. En France, les représentants d'usagers sont pleinement associés aux actions requises dans l'établissement où ils exercent leur mandat. Il serait utile de solliciter l'expérience des victimes d'EI et de les impliquer dans les actions correctrices. À ce jour, les victimes sont laissées à l'écart, considérées trop vulnérables, trop émotionnelles, alors que justement, leur montrer que les professionnels prennent au sérieux ce qui leur est arrivé, déterminés à ce que cela ne se reproduise plus, les soulageraient, et cela contribuerait à leur résilience. Les victimes sont souvent motivées pour contribuer aux actions correctrices, or elles sont trop souvent exclues des réflexions sur les événements qu'elles ont subis. Il faudrait également davantage de visibilité sur le nombre d'EI par établissement de santé, voire par praticien. Ainsi, les patients sauraient se diriger dans le système de santé de manière à optimiser leurs soins, ce qui, par contrecoup, entraînerait un impact sur la politique intrahospitalière de sécurité des soins.


  Enfin, alors que le paradigme biomédical a longtemps prévalu, à partir des directions données par l'OMS, le paradigme biopsychosocial s'est imposé et toutes les actions de santé s'y adossent désormais. La sécurité des soins reste dans ce contexte un îlot à part puisqu'elle n'est interrogée qu'à partir des invalidités physiques et des événements mortels. Or, les vulnérabilités iatrogéniques peuvent également concerner des souffrances psychiques. Sur ce point, en dehors des PREMs qui indirectement les renseignent, rien n'est encore prévu mais nul doute que des patients pourraient s'engager afin de contribuer à identifier ces souffrances et les pratiques correctrices à mettre en œuvre. Il serait pourtant facile de mettre en œuvre au sein des services hospitaliers des séances dédiées visant à les repérer. Ces dernières pourraient être intégrées aux programmes d'éducation thérapeutique car elles nécessitent un processus éducatif. En effet, identifier l'in-juste, au sens de ce qui n'est pas adapté, nécessite de connaître les normes (en termes de droit, de bonnes pratiques). Ce type de séances serait d'ordre salutogénique, il s'agirait de voir les usagers non pas comme des personnes en état de faiblesse mais comme des ressources pour l'amélioration des services de soins. Ce faisant, les patients gagneraient en pouvoir d'agir et en liberté de bien-être.


  Toute démarche qualité repose sur des évaluations. L'engagement des usagers peut être sollicité dans ce cadre, et bien au-delà des mesures de satisfaction ou de l'expérience patient.


  Les patients acteurs de l'évaluation des services de soins


  Un programme britannique exemplaire, celui des Experts by Experience, a su modéliser et utiliser la perspective des patients pour évaluer la qualité des soins. Il s'agit d'un regroupement d'usagers autonome qui a créé ses propres critères de qualité et de sécurité des soins. Quatorze critères ont été identifiés, et les usagers membres de ce collectif se sont chargés d'inspecter les centres où ils se sont attelés à renseigner la qualité et la sécurité des soins en fonction de la grille constituée. Ils ont réalisé 577 inspections en 2010. Les résultats de ces évaluations ont été diffusés sur un site internet ad hoc, où le plus grand soin a été apporté à inscrire cette action dans une culture d'amélioration continue de la qualité, cherchant à encourager les progrès plutôt qu'à stigmatiser les erreurs. Ces usagers ont d'abord réalisé leurs inspections, parallèlement à celles des acteurs institutionnels de l'évaluation de la qualité des soins intervenant au nom de la Commission de la qualité des soins. Ces inspections, qui au départ concernaient des lieux de soins, ont également exploré la qualité des soins au niveau national dans différentes problématiques de santé comme le grand âge, le handicap... Puis, en 2014, le programme Expert by Experience a été pleinement intégré à la Commission de la qualité des soins. Cette dernière recrute désormais trois types d'usagers distincts (expérience de soins dans les maladies chroniques, les maladies psychiques et le handicap), les forme, les fait intervenir comme inspecteurs, les dédommage et les rémunère de 120 à 230 euros la journée. À ce jour, 500 « experts en expérience » sont engagés comme inspecteurs. Les équipes hospitalières britanniques sont encouragées à multiplier les actions correctrices avec des usagers dits patients leaders. Le retour des expériences de soins est au cœur de ce dernier programme afin d'ajuster les actions des services hospitaliers.


  Dans l'évaluation des services de soins, comme dans les autres domaines où interviennent des usagers, ils aident à décaler les regards en interrogeant et priorisant autrement les faits. Leur engagement ne vaut que si les professionnels de santé ont envie d'apprendre d'eux, comprennent que les personnes concernées par un problème sont celles qui doivent le définir, et évitent d'interpréter seuls leurs attentes, leur point de vue. Cela nécessite de s'engager dans une relation partenariale, d'égal à égal, et de ne jamais considérer que l'on peut se suppléer à leur positionnement.
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  3. Le recours à l'expertise des patients : un phénomène mondial et protéiforme

  


  Ce chapitre est essentiellement consacré aux pratiques collaboratives entre patients et professionnels de la santé ou de la recherche, qui émergent à partir des principes des mouvements e-patients. Il dresse un état des lieux des pratiques collaboratives en place, en France et ailleurs, et tend à démontrer que l'expertise des patients est une ressource de plus en plus utilisée, tout en regrettant que ce mouvement ne soit pas encore largement connu. Il ne s'interdit pas de pointer les domaines où cette expertise gagnerait à l'être davantage. Un article récent du très estimé British Medical Journal « Let the patient revolution begin »1 (Que la révolution du mouvement patient commence) lui a donné définitivement ses lettres de noblesse au sein de la communauté médicale. Cet article concluait sur ce qui sonne comme un commencement : « Il a été dit que le système de santé n'irait pas mieux tant que les patients n'y tiendraient pas un rôle majeur. Nous sommes d'accord et comptons soutenir cette révolution ». Un état des lieux s'impose néanmoins pour rassembler tous les domaines qui convoquent l'expertise et l'engagement des patients au profit du système de santé et qui, peu à peu, a démontré le service rendu à la collectivité.


  En préambule de ce chapitre, il convient de préciser certains choix terminologiques. Le champ de « l'engagement des patients » est un champ relativement nouveau, aussi les termes qui y sont associés ne sont pas totalement stabilisés. Le terme « patient » utilisé majoritairement dans ce livre, est lui-même controversé. La notion de passivité qu'il sous-entend en fait frémir plus d'un. Le terme « malade » ne convient pas non plus : la personne amenée à utiliser son expertise au profit du système de santé peut être un usager des services sociaux non concerné par une maladie, ou encore référer à des individus ayant recours aux soins indépendamment d'une maladie (accidentés, femmes enceintes...). Comme déjà évoqué, des « bien portants » proches de malades peuvent tout à fait s'engager au nom de leur proche. Quant au terme « usager » il est décrié dans les pays anglo-saxons pour sa référence aux « usagers » de drogue, et en France pour sa référence stigmatisante aux notions d'« usagé, usé »2. De plus, il inclut les bénévoles qui s'engagent dans les hôpitaux. Or, aucune étude ne permet de dire que l'expertise de ces derniers soit la même que celles des malades, et, a priori, nous en doutons. Aussi, malgré la référence implicite au fait que cette dénomination renvoie à celui qui connaît les usages, faute de mieux, le terme « patient » a été choisi pour désigner tous ceux, malades, proches de malades, usagers des services sociaux, qui sont engagés dans une relation de soins ou d'aide sociale.


  Par ailleurs, trois termes existent pour désigner le recours à l'expertise des patients au niveau institutionnel. On parle indifféremment de leur implication, de leur engagement, ou on se réfère à la notion de partenariat. Le choix du terme « engagement » a été fait contre celui d'implication qui renvoie à un champ trop émotionnel, ce qui paraît pouvoir s'avérer être contre-productif dans le contexte où les patients sont traditionnellement soupçonnés d'être irrationnels car trop émotifs. Quant à celui de « partenariat », il a tendance à référer au modèle de Montréal, or les situations décrites ont été générées indépendamment de ce dernier. De plus, la notion de partenariat est particulièrement associée aux soins individuels : on parle de « partenariat de soins ». Le terme « engagement » l'est aussi mais plus rarement. L'engagement présuppose une durée, tout en marquant le fait que la personne engagée poursuit des objectifs qui lui sont propres (à elle et à sa communauté) et qui vont au-delà du partenariat avec les professionnels. Pour ces différentes raisons, ce terme a été retenu de manière privilégiée. Dans la littérature internationale, ce phénomène est qualifié de « PPI » pour patient and public involvement. Quand il s'agit de mentionner un patient recruté pour collaborer avec une équipe de soins ou de recherches, la même littérature a tendance à en parler comme d'un patient partner.


  Le mouvement de l'engagement des patients a, en quelques années, accédé à une reconnaissance, bien qu'encore limitée à des groupes d'initiés et à une forme d'institutionnalisation qui concerne divers types de situations dans différents contextes. L'ensemble des situations rapportées ci-après montre un phénomène croissant qui conduit à interroger les particularités de l'apport des patients (ou des membres de la communauté dans le champ de la prévention) au regard de celui des professionnels de santé.


  Les acteurs de la prévention et des soins issus de populations minoritaires


  L'institutionnalisation de l'engagement des patients convoque parfois, dans le milieu professionnel en santé au sens large, des pratiques qui existent spontanément dans les communautés de malades ou dans certains bassins de population. Ainsi, dans le champ de la prévention et de la réduction des risques, il a été décrit des « intraventions » qui sont des actions réalisées par des membres de la même communauté pour les personnes concernées, sans le soutien de professionnels, et même à leur insu3. La notion d'intravention rend compte d'actions individuelles, sous forme d'influences positives, qui s'agrègent au point de devenir un trait culturel répondant à une pression normative au sein d'une communauté. Ce concept a été identifié à partir d'usagers de drogues qui, ayant adopté des conduites de prévention vis- -vis du VIH, ont vu leur taux de contamination chuter. Les intraventions existent naturellement, tandis que certaines interventions institutionnelles cherchent à produire le même effet à l'aide d'actions structurées. En ce cas, ces dernières relèvent des « approches par les pairs » définies par la Commission européenne comme une « approche éducationnelle qui fait appel à des pairs (personnes de même âge, de même contexte social, fonction, éducation ou expérience) pour donner de l'information et pour mettre en avant des types de comportements et de valeurs ».


  L'institutionnalisation de l'engagement des patients emprunte aux approches par les pairs. Il s'agit d'utiliser la pair-aidance (que certains préfèrent qualifier de pair-émulation), ou plus spécifiquement la pair-éducation dans le cadre des éducations en santé. La différence principale entre les approches par les pairs et la pair-aidance se situe au niveau de l'intention. Dans les approches par les pairs, l'intention est clairement celle de professionnels de santé, ce qui n'est pas forcément le cas de la pair-aidance qui peut exister indépendamment d'un cadre institutionnel, comme par exemple chez les Alcooliques Anonymes, ou dans les intraventions.


  Un certain nombre d'interventions auprès de populations spécifiques, marginalisées, culturellement minoritaires et/ou socialement défavorisées ont intégré, voire délégué, tout ou partie des actions de prévention, à des personnes issues desdites populations. Ces approches ont montré leur grand intérêt4, notamment pour les actions de prévention. Bien souvent l'objectif de départ est de faciliter la mise en lien des professionnels de santé avec ces populations souvent réfractaires aux interventions, même quand elles sont à visée éducative. L'amélioration de leur recrutement nécessite d'adapter l'offre éducative aux besoins, tant au niveau de leur accessibilité pédagogique qu'au niveau de leur accessibilité physique. Or, les acteurs engagés pour leur connaissance de la population-cible savent identifier ce qui fera sens, sachant qu'elle ne partage pas la même expérience des soins que celle d'autres populations plus majoritaires5. Il arrive souvent que ces acteurs soient également chargés d'une partie des actions éducatives.


  Parmi les personnes qui s'engagent au service de la santé de communautés spécifiques, certaines deviennent des communauty health workers (CHWs). Les CHWs sont formés, les durées des formations sont extrêmement variables. Ils sont le plus souvent rémunérés et idéalement en lien avec des services de soins dans un rapport égalitaire. Ce sont des acteurs privilégiés des politiques de réduction des inégalités sociales de santé puisqu'ils permettent d'atteindre les personnes les plus éloignées des soins. Dans certains pays, comme le Brésil, ils font pleinement partie de l'offre de soins. Les CHWs sont animés par l'envie de voir s'améliorer la santé de la population à laquelle ils appartiennent. Ils ont une certaine appétence pour les questions de santé et la médecine. Ils bénéficient d'un accès facilité à la population qu'ils entendent servir, voire ils jouissent auprès d'elle, et cela préalablement à leur engagement comme CHW, d'un respect, d'une estime particulière. En général, ils sont adoubés par ladite communauté. Ces différents facteurs contribuent à ce que leur parole soit considérée comme crédible dans les milieux où celle des soignants est inaudible, parce que trop éloignée ou inadaptée. Des CHWs généralistes réalisent des interventions relevant de la promotion de la santé. Des CHWS spécialistes ciblent une problématique précise et réalisent des actions éducatives auprès des personnes concernées. Dans certains cas, ils sont chargés de leur délivrer des traitements (comme des antipaludéens ou des suppléments de fer).


  Il y a environ 1,3 million de CHWs dans le monde, la plupart dans les pays en voie de développement, mais il y en a également beaucoup aux États-Unis pour améliorer la santé des communautés les plus éloignées des soins. Parmi les nombreuses études ayant évalué leur apport, une étude a comparé sept types d'interventions pédiatriques et conclu sur la suprématie de celle réalisée par les CHWs6. À condition que les CHWs soient formés, correctement rémunérés et supervisés, leur utilité ne fait plus l'ombre d'un doute7.


  Les approches par les pairs sont nées dans le cadre de la prévention primaire, mais elles ont débordé de ce champ pour concerner la prévention secondaire et notamment l'accès aux soins8.


  ■ Les patients navigateurs


  L'accès aux soins demeure un problème majeur, y compris dans le système de soins des pays industrialisés et y compris dans le cadre des maladies somatiques. Il est particulièrement problématique pour les populations socialement défavorisées, celles culturellement minoritaires, celles ayant eu une première expérience de soins décevante et pour les personnes vivant avec certaines maladies psychiques. De plus la coordination des soins est le point faible de tous les parcours de soins. Dans ce contexte, il existe, en Amérique du Nord, des « navigateurs », souvent des infirmiers, chargés de fluidifier les parcours, d'accompagner les malades sur le plan psychosocial et de réaliser des actions d'éducation thérapeutique. Dans certains cas, ils les accompagnent au sens premier du terme, d'un lieu à un autre. Cette pratique infirmière à la croisée de l'accompagnement et du reach-out9, se voit en particulier dans le champ du cancer.


  En Amérique du Nord, dans la santé mentale, mais aussi dans le cancer et le VIH, et à la marge dans le diabète10, des patients ont été recrutés par des équipes de soins pour assurer ces différentes missions, en tant que « navigateurs-pairs ». Dans le champ de la santé mentale, ils sont chargés d'utiliser leur expérience de la maladie et du rétablissement pour donner de l'espoir aux personnes accompagnées. Ils les aident à reprendre leur vie en main, en les escortant vers les services sanitaires sociaux ou juridiques, en fonction de ce que la situation de la personne requiert. Ils doivent donc connaître parfaitement les ressources en santé au niveau régional. Entre deux rendez-vous, ils sont chargés de prendre des nouvelles, de s'enquérir de leurs besoins et de vérifier qu'elles pensent à prendre leur traitement. Les différentes recherches randomisées comparant les interventions de navigateurs-pairs à des interventions classiques concluent sur leur efficacité en termes de recours aux soins primaires, de diminution des médications et des symptômes chez des patients psychiatriques, y compris de leurs plaintes somatiques, d'amélioration de leur sentiment d'auto-efficacité et de leur empowerment11.


  Dans le champ du cancer, les navigateurs-pairs sont des survivants d'un certain type de cancer. Ils sont recrutés par un service de soins et chargés de recevoir les nouveaux patients concernés par le même cancer. Ils leur délivrent des informations sur la maladie, sur les différents traitements possibles et sur les ressources utiles. Ils peuvent accompagner physiquement les malades à leurs consultations et examens médicaux. Ce type de programme est parfois proposé à une population culturellement spécifique et il peut aussi concerner des populations à risque. Ainsi, un programme diffusé dans tous les États-Unis est consacré aux femmes coréennes de plus de 40 ans. Les navigateurs-pairs sont des femmes coréennes chargées de promouvoir les dépistages du cancer du sein et de conduire les femmes vers les centres de dépistage. Elles sont également chargées du suivi, elles s'assurent que les rendez-vous sont honorés et si besoin relancent les patientes. Le fait de partager la même culture leur permet de mieux communiquer, d'apparaître plus crédible, de répondre à leurs éventuelles craintes de manière culturellement compatible, et cela dans la langue d'origine.


  Dans le VIH, l'émergence de navigateurs-pairs s'est faite naturellement pour un faisceau de raisons. D'une part, la réticence de certains groupes à recourir aux soins est particulièrement forte, aussi il existe une vraie culture du reach-out. D'autre part, la pair-aidance y est un mode d'intervention usuel. Et là aussi l'espoir crédible que véhiculent les navigateurs-pairs est une caractéristique que seule cette catégorie d'intervenants peut apporter.


  Dans la lignée de ces expériences étrangères, émergent en France des navigateurs-pairs appelés des « compagnons maladies rares » qui sont eux-mêmes concernés par une maladie rare. Après avoir été formés, ils interviennent à domicile afin de fluidifier les parcours de soins, aider les personnes malades à élaborer des projets de vie compatibles avec leur état de santé et à les mettre en œuvre.


  Les navigateurs-pairs sont recrutés, et la plupart du temps salariés, par un centre de soins où ils participent à la formation des professionnels en partageant leurs savoirs d'expérience. Occasionnellement, ils sont engagés par une association ou un centre communautaire. Ils partagent avec la population cible de l'intervention au moins une caractéristique unificatrice : ils ont subi la maladie, ont eu un comportement déviant, ou vécu la même expérience de vie malheureuse, et/ou ont la même origine socioculturelle. Cette dernière caractéristique semble être considérée comme assez unificatrice pour que différents programmes s'en contentent. Ainsi, un programme européen de 2014, destiné à des personnes sans-abri d'origine des pays de l'Est, a recruté des navigateurs-pairs uniquement sur la base de leur origine culturelle et non pas sur leur expérience personnelle du mal-logement. Ces derniers sont formés par l'institution qui les recrute sur une période d'environ une semaine. On constate, et cela est assez paradoxal, que leur marge de liberté est plus étroite lorsqu'ils sont recrutés par des associations (versus des services de soins). Elles leur interdisent de donner des avis médicaux, consigne qui n'apparaît pas en tant que telle sur les fiches de mission dans des contextes plus institutionnels.


  Les patients acteurs des soins


  Trois domaines convoquent l'expertise et les savoir-faire des patients dans les soins au niveau institutionnel. Les patients qui s'y engagent ont développé des compétences spécifiques qui complètent celles des équipes de soins. Cela n'est pas sans soulever des questions, parmi lesquelles celle de savoir si cela fait d'eux des soignants.


  ■ Les travailleurs-pairs et les patients médiateurs de santé-pairs (MSP)


  Les premiers milieux où l'engagement de patients a été sollicité par les institutions dans le cadre des soins sont ceux des addictions et de la santé mentale. Ces deux différents milieux ont recruté d'anciens patients pour qu'ils contribuent aux soins de personnes institutionnalisées pour leurs troubles, à partir des principes des approches par les pairs. Dans ces contextes, éminemment liés au besoin des patients de reprendre du pouvoir sur leur vie, nous entendons par « soins » toute action qui va y contribuer.


  Ces recrutements reposent sur l'idée qu'une personne ayant vécu elle-même des troubles psychiques, ou ayant connu l'addiction à un produit, a un rôle déterminant à jouer dans l'empowerment de ses pairs. L'équipe de soins doit adhérer au concept de rétablissement qui induit qu'un rétablissement des troubles est non seulement possible mais qu'il est propice à une vie pleine et heureuse. Cette adhésion est nécessaire par souci de cohérence avec ce que véhiculent ces anciens patients, sinon les conflits conceptuels sont trop importants pour pouvoir être dépassés.


  Leur parole est particulièrement crédible pour propager le discours du rétablissement car ils ont eux-mêmes trouvé la voie qui leur a permis de rompre avec leurs démons, au moins temporairement. S'il est fait référence à une durée, c'est que le concept de rétablissement induit qu'une nouvelle vie est possible mais aussi qu'il n'y a pas de guérison définitive de ces troubles. Ce qui réclame une hygiène vie (ne pas s'isoler, ne pas se fatiguer, ne pas être en colère, ne pas avoir de ressentiment, ne pas s'apitoyer, se nourrir correctement, etc.) et une autosurveillance à même de se maintenir dans le rétablissement.


  Les soignants sont parfois embarrassés par la notion de rétablissement qui contredit deux principes auxquels ils ont longtemps cru, et qui, à l'analyse, apparaissent pourtant paradoxaux : un premier selon lequel on ne saurait se rétablir de ces troubles et un second selon lequel ne pas croire en une guérison définitive possible fragilise les individus concernés. Malgré ces réticences, le concept de rétablissement s'est imposé progressivement en santé mentale et dans les addictions dans les pays anglo-saxons, au Canada, en Australie et dans les pays nordiques. Ainsi, au Royaume-Uni, il est devenu la norme réglementaire. Dans tous ces pays, des personnes en rétablissement sont recrutées par les institutions de soins pour leurs compétences spécifiques. Ces compétences se sont révélées être particulièrement utiles pour améliorer les soins proposés, comme elles l'ont été auprès des patients.


  De nombreux programmes à travers le monde convoquent d'anciens patients, comme collègues des soignants, dans les services psychiatriques. Ces derniers sont dits des « médiateurs de santé-pairs » (MSP) ou des « travailleurs-pairs » (peer support workers). L'intérêt de cette approche ayant été démontré, ce type de programme s'est développé : le Canada, l'Angleterre, l'Écosse, la Nouvelle-Zélande et le Danemark incitent, par la loi, les institutions à embaucher des MSP. Aux États-Unis, ils sont 10 000 en activité. Les MSP ont tous obligatoirement été formés. Certaines institutions cherchent à recruter des doubles profils, à savoir des soignants ayant vécu un trouble psychiatrique, ce qui a le mérite de déstigmatiser la maladie psychiatrique.


  En France, un programme expérimental forme d'anciens usagers de la psychiatrie pour intervenir dans les services psychiatriques (programme médiateurs de santé-pairs)12. Ce programme est mené par le CCOMS, en tant que centre collaborateur de l'OMS. En 2 ans, une trentaine de MSP ont été formés (8 semaines de cours et 36 semaines de stages) puis intégrés dans des équipes de soins grâce au financement de trois Agences régionales de santé. Cette intégration s'est faite non sans difficulté, car toutes les équipes de soins ne sont pas préparées à ce nouveau mode d'intervention qui les bouscule. En effet, si cela semble évident de former des MSP, rien n'avait été pensé en direction des équipes. Or les équipes d'accueil ont besoin d'être préparées à accueillir des MSP, elles doivent en comprendre le sens et prévoir les modalités organisationnelles de leur intégration au sein de l'équipe. Et même si les équipes sont préparées, cela n'est pas sans provoquer des remises en question chez les professionnels qui peuvent aller jusqu'à questionner leur propre légitimité ou se demander pourquoi ils ont eu à s'astreindre à une formation professionnalisante. D'après les promoteurs du programme français, pour que la greffe fonctionne, le milieu qui intègre les MSP doit s'inscrire dans le paradigme du rétablissement, et les professionnels doivent avoir envie de questionner leurs pratiques, d'apprendre des savoirs d'expériences des MSP. Enfin, il faut aussi qu'ils soient engagés dans un processus continu d'amélioration de leurs pratiques.


  Les MSP français ont, comme leur nom l'indique, un rôle de médiateurs mais il est également attendu d'eux qu'ils mobilisent leurs savoirs expérientiels auprès des personnes hospitalisées, dans l'objectif de soutenir leur accès aux soins, de faire de la prévention, d'apporter du soutien relationnel et des informations sur les thérapeutiques. Le volet qualitatif de l'évaluation de ce programme a été à ce jour consacré à décrire l'intégration des MSP dans les équipes de soins. Dans le contexte français, il reste à interroger ce que cela apporte aux patients hospitalisés. Toutefois, l'apport des MSP a été déjà étudié par ailleurs. Godrie13, qui a étudié les MSP dans le contexte canadien, a montré que ces derniers étaient des « sismographes » de l'état de santé mental de leurs pairs, en ce sens qu'ils perçoivent leur état de santé mental et qu'ils sont en capacité de détecter les signes avant-coureurs des crises. Cette compétence fait écho aux résultats rapportés par Rosenhaum, expérience relatée dans son article : « Être sain d'esprit dans des lieux fous »14. Afin de vérifier si la folie était une condition objectivable, il s'était interné lui-même ainsi que sept autres personnes complètement saines d'esprit. Ils ont tous été internés dans des hôpitaux différents. Pour y être admis, ils ont prétendu entendre des voix, mais une fois internés, ils n'ont pas déguisé leur comportement et ont affirmé ne plus entendre de voix. Ils ne cachaient pas leurs prises de notes servant leur enquête. La supercherie n'a jamais été découverte par les psychiatres. Seuls les patients internés ont douté : 31 patients sur 118 leur ont dit qu'ils n'avaient pas l'air fou et qu'au vu de leurs prises de notes, ils devaient être là pour enquêter ou écrire un livre sur la psychiatrie.


  L'utilité au sein des équipes de soins de la compétence de « sismographe » des MSP tombe sous le sens. Différentes études, dont celle de Godrie, ont également montré qu'ils permettaient de rediscuter des médications, d'identifier de nouvelles ressources communautaires, d'adopter un langage moins stigmatisant. En outre, ils sensibilisent les professionnels par rapport à leurs préjugés et renforcent auprès d'eux l'idée que le rétablissement est possible. Pour ce qui est de l'accompagnement des patients, la pair-aidance ne diffère pas sur le fond de l'accompagnement traditionnel. Le fait est que ce n'est pas tant les services fournis qui sont en cause, mais qui - et comment - les fournit. La pair-aidance en se basant sur la valeur thérapeutique de l'identification facilite la communication. Processus qui ne s'actualise qu'à la condition que le pair-aidant se dévoile aux personnes hospitalisées. Aussi les pairs-aidants doivent être totalement à l'aise avec leur posture, et en capacité de faire part de leur histoire de vie.


  Pour un ancien patient, le fait de s'engager dans la pair-aidance participe à son retour à l'emploi, à son propre rétablissement, le réconciliant avec son vécu puisque cela contribue à lui donner rétrospectivement du sens. Par conséquent, beaucoup d'anciens patients concernés par ces problématiques éprouvent un élan naturel qui les pousse à s'engager au profit de leurs pairs, dans ce cadre ou dans d'autres.


   


  Dr Jean-Yves Giordana

  Centre hospitalier Sainte-Marie


  Comme vous le savez, très motivés à la perspective de cette expérience, nous avons, avec votre collaboration, préparé les conditions d'accueil des médiateurs de santé. Nous avons participé au recrutement de deux d'entre eux (M. R. et Mme M.).


  Leur intégration dans le service a constitué un temps très important et s'est fort bien déroulée, avec en particulier un bon positionnement de ces médiateurs. Les craintes institutionnelles ont progressivement été réduites et la collaboration a été rapidement optimisée.


  La formation en alternance qui leur a été proposée leur a donné plus de consistance encore dans leurs interventions et a amené les équipes à bien percevoir leur rôle et la complémentarité de leurs actions.


  Au sujet de leur évolution, nous rappelons que M. R travaille toujours dans notre service (qui maintenant fait l'objet d'un CDI), il a parallèlement mené des études de droit et vient de commencer un doctorat (il exerce chez nous à 80 %). Mme M., après un an et demi d'activité dans notre service a repris des études de psychologie. Elle a récemment obtenu un master II de psychologie et est actuellement psychologue.


  Pour ce qui concerne les missions des médiateurs de santé au sein de l'équipe du service de soins intensifs intégrés dans la communauté, nous sommes très satisfaits des activités de type entretien et accompagnement qui contribuent au renforcement de l'alliance thérapeutique.


  En fin d'année 2016, une société est venue effectuer un audit au sein de l'établissement afin d'identifier les points de fragilité susceptibles d'amener des ruptures thérapeutiques. Dans sa restitution, le responsable de cette société, M. Pigot, a accordé une place très importante dans la prévention des ruptures de soins au rôle du médiateur de santé-pair, encourageant au développement de ce métier.


  En ce qui concerne les bénéfices de sa participation à diverses actions de psychoéducation (ils participent notamment à l'animation de groupe Pro-famille et PACT), nous avons pu observer un effet essentiel dans le domaine de la déstigmatisation.


  Le changement de regard porté sur les usagers au travers de son discours participatif (autodivulgation) a été particulièrement sensible dans les rapports avec les familles, avec les patients, avec les équipes et au sein même de l'institution.


  Ce rôle complémentaire au travail habituel des professionnels de santé mentale suscite actuellement beaucoup d'intérêt, et plusieurs institutions, sociétés de psychiatrie, écoles, etc., sollicitent son intervention et la présentation du champ de ses activités.


  Ainsi, M. R. intervient chaque année dans le cadre de l'enseignement des cadres de santé et participe à de nombreux colloques.


  Enfin, les réticences initiales (2012) des instances de notre institution étant très largement abrasées, notre direction est sur le point de recruter un nouveau médiateur de santé-pair.


  Philippe Maugiron

  Médiateur de santé-pair à Sainte-Anne


  Je vis avec une maladie chronique. Je l'ai éprouvée et j'en ai une connaissance intime. Mon parcours de rétablissement me donne accès à un savoir qualifié « d'expérientiel » dont la nature n'appartient qu'aux usagers. Avant l'arrivée des médiateurs de santé-pairs, l'hôpital était composé de deux groupes distincts : les soignants, avec un positionnement de sachants, seuls détenteurs d'un savoir, et les usagers. Les frontières, ces deux rives, étaient claires et définies. L'arrivée des médiateurs de santé-pairs dans les services bouleverse cet équilibre. Ils contribuent à relier ces deux rives, ainsi qu'à faire se rencontrer les différents savoirs des professionnels et des usagers, dans un esprit de coconstruction. C'est un nouveau territoire de connaissances qui s'ouvre à tous.


  Depuis janvier 2012, j'exerce à l'hôpital Sainte-Anne, le métier de médiateur de santé-pair. Le médiateur de santé-pair est un nouvel acteur professionnel de la santé. Il est salarié d'un établissement et il est intégré au sein d'une équipe de soins. Son rôle consiste à accompagner des usagers dans leur processus de rétablissement. Il s'appuie sur deux leviers fondamentaux : ceux de l'espoir et de l'identification. Il s'agit d'ouvrir le champ des possibles à des personnes dont l'horizon est souvent limité par l'annonce d'un diagnostic, et celui de la place que prend la maladie dans leur vie. Mon action consiste à donner de l'information, sans jargon, sur la maladie et le rétablissement du point de vue des usagers. Cela exige de changer de paradigme, et de ne plus considérer les usagers uniquement sous le prisme des symptômes et du diagnostic. Personne n'est une maladie. Personne ne se résume à une maladie. J'encourage la capacité des usagers à se redéfinir avec une maladie chronique, sans lui laisser tout le pouvoir et d'autres limites. C'est commencer à envisager un nouveau projet de vie satisfaisant, avec l'objectif d'atteindre son plus haut désir d'autonomie. Il faut également prendre de la distance avec les prises en charge institutionnelles. Le rétablissement ne se limite pas aux soins, à la présence de symptômes, ni au diagnostic. Le rétablissement n'a pas de limite. En avoir une vision réduite, c'est déjà amputer les capacités de changements d'une personne. Il n'est pas l'exclusivité des institutions. Il s'inscrit dans tous les domaines de la vie. Je parle de rétablissement physique, mental mais aussi social. Ma collaboration avec l'équipe de soin, je la qualifierais de complémentaire. Lors d'un groupe d'ETP, mon expérience peut élargir les explications des soignants par des exemples concrets : je connais la contrainte de prendre des médicaments tous les jours, les effets secondaires, je connais les conséquences de ne pas prendre de traitement. Il s'agit d'informer et de responsabiliser. Ma parole a la densité et l'expérience du vécu. Je peux aborder les questions des ressentis avec le regard de celui qui les connaît de l'intérieur. Être en capacité de dire : « je comprends » ou « je sais ce que tu dis et ce que tu vis » parce que j'ai vécu la même chose, ouvre une autre distance de communication, de confiance et de compréhension pour l'usager. Mes interventions peuvent contribuer à faciliter la sortie de la première étape du processus de rétablissement : la sortie du déni. C'est une autre forme d'expression qui contribue, comme celle des soignants, à créer du lien. Le service dans lequel je travaille est spécialisé en remédiations cognitives. J'ai proposé le groupe « Cultures du cœur » qui permet d'obtenir des invitations, pour soi et des invités, pour des événements culturels. Cela rompt l'isolement, propose une ouverture vers l'extérieur, un accès vers la cité et la culture. Prendre des invitations sur le site internet, prévoir son trajet fait travailler la concentration, la mémoire, la coordination, les habiletés sociales. Tout cela est travaillé lors de programmes de remédiation et est mis en application durant ce groupe. Dans ce cas, ma pratique permet de renforcer le travail spécifique de mes collègues, en remédiation cognitive, et d'encourager le passage à l'action. Nous stimulons la capacité d'être et la capacité de faire. Non seulement nos pratiques se complètent, mais leur rencontre peut générer un bénéfice qui n'existerait pas l'une sans l'autre. Une valeur ajoutée naît de cette agrégation. Un dernier exemple. Une usagère ne vient pas à l'hôpital depuis plusieurs jours, sans donner de nouvelles. Le réflexe des soignants est de considérer son absence d'un point de vue symptomatique ; rupture des soins et de l'alliance thérapeutique, exagération de signes perçus comme des symptômes. Les plus grandes inquiétudes sont verbalisées. Le verdict tombe : cette personne va mal puisqu'elle est invisible, que l'on ignore ce qu'elle devient et surtout, elle est en danger car en dehors de toute prise en charge. Il faisait beau et bon, cette personne goûtait simplement la joie de se promener dans Paris au printemps. Dans ce cas, le point de vue du médiateur est centré sur l'humain. Il contribue à ne pas laisser tout le pouvoir aux modèles théoriques et à ne pas réduire les points de vue uniquement aux caractéristiques symptomatiques.


  Dans les pays anglo-saxons, des recovery college forment des usagers de la psychiatrie (dont font partie les proches) pour qu'ils développent des compétences servant leur propre rétablissement et celles requises pour soutenir le rétablissement de leurs pairs. Les enseignements y sont délivrés par des professionnels de santé et par des pairs-enseignants : peer delivery trainers. Apparus aux États-Unis, les recovery college florissent au Royaume-Uni où il y en a désormais une quarantaine. Les usagers qui y recourent sont majoritairement des personnes vivant avec une maladie psychotique alors même que cette population est connue pour rester habituellement éloignée du système de soins. Ce qui peut apparaître paradoxal à première vue met en exergue leur potentiel d'appétence pour la sphère éducative, dès lors que les contenus délivrés résonnent avec leurs attentes. Ces lieux de formation sont également ouverts aux professionnels de la psychiatrie, l'autre objectif étant de créer du lien entre les soignants et les usagers, afin de casser les stéréotypes et les représentations mutuelles. En France, le premier lieu de cette sorte est en train de voir le jour à Marseille.


  Dans le champ des addictions, l'engagement d'entraide mutuelle n'est pas récent, comme cela a été montré avec les programmes des douze étapes. Dans ce champ, l'institutionnalisation de la pair-aidance n'a pas été longue à suivre puisque Nelson Bradley, un psychiatre et directeur d'établissement américain, l'a initiée dès 1950. Il est le premier à avoir embauché un ancien alcoolique et à avoir invité des membres AA dans sa clinique pour qu'ils témoignent de leur rétablissement. Quelques années plus tard, cette pratique s'est étendue aux dépendances aux drogues, puis aux addictions sans drogue (troubles alimentaires, addictions aux jeux...). Aujourd'hui, dans les pays anglo-saxons et au Canada, aucune clinique dédiée aux addictions ne se conçoit sans travailleur-pair15. Cinq cents sont en activité rien qu'au Royaume-Uni16. Ils ont suivi une formation, plus ou moins intense, de thérapeute en addictions (counselor). Ils ont surtout la même expérience de vie que les personnes accueillies dans les centres de soins. Cette double compétence, de thérapeute en addictions et de dépendant en rétablissement, est particulièrement valorisée, et cette activité est un métier reconnu et largement répandu. Les travailleurs-pairs offrent un modèle valorisant aux personnes accueillies, soulignant de fait que le rétablissement et la réinsertion sociale sont possibles. Ils sont empathiques mais peu manipulables. De plus, cela participe à leur propre rétablissement, puisque leur engagement comme thérapeutes donne rétrospectivement un sens à leur vécu de toxicomane.


  En France, sur la base de ce modèle, le service d'addictologie de l'hôpital Bichat (AP-HP) a intégré depuis quelques années d'anciens patients concernés par la maladie alcoolique comme pair-aidants. Ces derniers sont formés et, bien que bénévoles, membres de l'équipe de soins du service.


  Dans certains cas, les cliniques sont même exclusivement tenues par des travailleurs-pairs. En France, deux lieux fonctionnent selon ce dernier principe : une clinique de soins, la clinique APTE (aide et prévention des toxicodépendances par l'entraide) créée en 1994 par Kate Barry à Bucy-le-Long (30 places) et le lieu d'hébergement temporaire EDVO, qui est accessible après la phase de soins. Cette dernière structure propose des hébergements thérapeutiques (26 places à Montmagny + 4 appartements en Île-de-France), pour une durée de 6 à 12 mois. Ces deux lieux sont directement inspirés du modèle du Minnesota : ils soutiennent les principes et modalités du rétablissement promus par les Narcotiques Anonymes, à savoir l'abstinence complète de tout produit modifiant le comportement, le soutien entre pairs autour d'une démarche de rétablissement en 12 étapes.


   


  Nathalie A.

  Counselor à EDVO


  Je suis dépendante, abstinente de tout produit modifiant le comportement depuis 25 ans et counselor professionnelle depuis 20 ans. Après une formation au modèle du Minnesota à APTES (3 mois), j'ai obtenu un certificat en toxicomanie à l'université de Montréal (1 an) et un certificat de relation d'aide au Centre de relation d'aide de Montréal (305 heures). J'ai suivi un DESU à Paris 8 (280 heures + stage) et un programme européen de formation et d'entraînement à la psychothérapie centré sur le client, au counseling et aux applications de l'approche centrée sur la personne (1 000 heures).


  La confiance avec les usagers émane du fait que je suis moi-même dépendante en rétablissement. Il y a une identification parce que j'ai vécu les mêmes émotions : je sais ce que veut dire avoir une obsession de consommer, je connais le sentiment d'être vide, la sous-estime, les conséquences de la consommation, l'hypersensibilité, la peur de reconstruire, la peur de s'engager, etc. J'ai de ce fait une écoute particulière et développé une empathie profonde. Mes conseils portent sur les changements à adopter pour être confortable avec soi et les autres.


  Il est difficile de me manipuler parce que je connais bien les comportements abusifs du malade dépendant.


  Avec mes collègues counselors, qui ont tous le même profil que moi, nous proposons des solutions, des outils, une thérapie basée sur l'entraide en groupe, et nous utilisons au mieux la force du groupe pour faire tomber le déni et les résistances.


  Guillaume

  Résident à EDVO


  Je m'appelle Guillaume, j'ai 31 ans, je suis polytoxicomane et alcoolique en rétablissement. Je viens d'une famille dysfonctionnelle marquée par la violence et le conflit permanent entre mes deux parents, et la dépendance de ma sœur et de mon frère.


  Je suis devenu dépendant à l'alcool et au cannabis à l'âge de 16 ans, j'ai rencontré les drogues de synthèses et hallucinogènes à l'âge de 19-20 ans, les neuroleptiques et benzodiazépines en hôpital psychiatrique à 23 ans. Je suis devenu SDF à l'âge de 24-25 ans, où les drogues dures sont entrées dans ma vie durant 6 ans d'errance dans la rue.


  J'ai tenté plusieurs fois d'arrêter de consommer de mon propre chef sans succès, n'ayant jamais réussi à atteindre l'abstinence totale et heureuse, et ayant toujours remplacé la consommation d'une substance par une autre. Après une ultime tentative de sevrage catastrophique, je décide d'entrer en milieu hospitalier où j'entends parler de post-cure.


  Malgré mes réticences, j'accepte d'intégrer un centre de traitement modèle Minnesota (basé sur le modèle du rétablissement et des 12 étapes) pour une durée de 12 semaines, où plusieurs dépendants en rétablissement, qui ont réussi à reprendre le contrôle de leur vie, me parlent de leur expérience et de leur passage à l'EDVO et me donnent l'envie d'intégrer cette structure.


  J'en suis à un point de mon parcours marqué par l'errance et la poly-addiction, je suis totalement marginalisé et dans un manque total de perspective, de confiance et d'ambition. Le désir de me réapproprier une existence satisfaisante est déjà présent en moi depuis de nombreuses années mais les moyens me manquent.


  J'intègre donc l'EDVO le 2 janvier 2017. Ce que m'apporte cette structure est dans un premier temps un cadre sécurisant où je peux enfin poser mes valises sans l'appréhension d'une entrée dans la vie active trop hâtive, le tout encadré par une équipe pluridisciplinaire. Après une vie d'errance, je dois réapprendre tous les réflexes et les codes de la vie en société. Grâce au soutien des thérapeutes et de la vie en communauté, j'apprends à me sociabiliser, à parler de moi, des peurs, des questionnements et des souffrances qui m'ont amené aux stupéfiants et au rejet complet de la vie active. J'apprends à gérer des situations et des émotions jusque-là insurmontables pour moi sans consommer, à tenir des engagements et prendre des responsabilités. J'apprends à vivre abstinent et à me rendre régulièrement aux groupes de paroles des Narcotiques Anonymes, à nouer des relations saines, aidantes et durables avec d'autres dépendants eux aussi abstinents. Grâce aux travailleurs sociaux, j'apprends à gérer mes papiers, faire des démarches importantes pour ma santé, mon logement et mon intégration professionnelle. L'EDVO représente pour moi une année d'apprentissage nécessaire et la passerelle indispensable entre la post-cure et l'arrivée dans un appartement thérapeutique.


  ■ Les patients coéducateurs de leurs pairs


  Dès lors que des soignants invitent des patients à participer aux soins d'autres patients, c'est qu'ils croient en la vertu de la pair-aidance. On doit à Kate Lorig, figure majeure de l'éducation des malades chroniques, d'avoir convoqué dans ce champ les principes de la pair-aidance. Aussi, des patients ont été recrutés et formés pour participer à l'éducation thérapeutique de leurs pairs. Il semblait, en effet, pertinent et utile d'intégrer des patients ayant déjà suivi ces programmes et ayant une expérience de la vie quotidienne avec la maladie au côté des soignants comme coéducateurs. De multiples études ont comparé ces derniers programmes avec des programmes plus traditionnels. Devant les preuves de l'utilité de leur intervention, de nombreux pays, d'abord anglo-saxons, se sont ouverts à ces pratiques collaboratives. Aux États-Unis, ces pratiques ont surtout été mobilisées pour les populations culturellement minoritaires. Dans ce pays qui reconnaît les spécificités culturelles, il paraît évident de proposer des programmes culturellement adaptés, dispensés dans les langues d'origine et par des personnes ressenties comme étant de confiance, dans le contexte où ces populations redoutent d'être soumises aux diktats d'une médecine qui dans le passé a pu les abuser. Cela paraît moins évident d'utiliser ces mêmes principes auprès d'une population plus majoritaire, néanmoins ils s'appliquent tout à fait, comme on peut le constater, dans l'éducation thérapeutique des patients (ETP).


  En France, la loi HPST (2009) a donné aux associations de malades la possibilité de coordonner les programmes d'ETP, et à leurs membres celle de participer en tant que coéducateurs aux séances d'ETP. Le champ de l'ETP se trouve donc être, avec celui de la santé mentale, où un plan national (2011-2015) et une loi (5-7-2011) ont mis en place l'expérimentation portant sur des médiateurs de santé-pairs, l'un des premiers champs de la santé où des patients peuvent collaborer au côté de soignants aux soins d'autres patients. Pour la Haute Autorité de santé (HAS), leur présence en tant que coéducateur est même un critère de qualité des programmes. La Direction générale de la santé a financé, dans les cinq dernières années, une douzaine de recherches-actions dans le but d'en généraliser les bonnes pratiques.


  Les patients-éducateurs suivent une formation. Ils apprennent les principes de l'ETP, identifient leur rôle spécifique en tant que coéducateur, se forment à animer, ou à co-animer, des séances collectives éducatives, et à la maladie faisant l'objet du programme. Les formations que cette pratique nécessite ne sont pas stabilisées, ni en durée, ni en contenu, et ni en France, ni ailleurs dans le monde. En France, les patients peuvent accéder à certaines formations diplômantes qui en théorie leur donnent le même niveau de compétences en ETP que des soignants, mais pour le moment il n'existe pas de métier de patient-éducateur au sein de la fonction publique. Aussi en général, ils ne sont pas rémunérés pour leur contribution, sauf dans le cadre de certaines associations militantes et dans le cas de patients ayant réussi à se professionnaliser, souvent en tant que formateurs en ETP. Comme pour tout ce qui touche à l'engagement des patients, il est fait peu, sinon pas, de cas de la formation des professionnels de santé à la collaboration avec des usagers. Pourtant, ce type de collaboration soulève des défis d'ordre épistémologique (il faut pouvoir s'ouvrir aux savoirs expérientiels), organisationnel (cela prend du temps) et émotionnel (il faut accepter de partager son champ de savoir et de pouvoir). La collaboration doit se travailler en prévenant les éventuels conflits et en veillant à la motivation des patients. Ces derniers n'étant pas rémunérés, leur motivation dépend exclusivement de leur sentiment d'utilité. Cela doit conduire à des actions proactives : par exemple, prévoir des activités substitutives si une séance éducative s'annule au dernier moment par manque de participants.


  Les patients formés pour être en mesure de collaborer à l'éducation de leurs pairs dans le cadre de l'ETP ont un temps été dits des « patients-experts », ou des « patients-ressources », ou des « patients-éducateurs ». La HAS et la Direction générale de la santé ont fait le choix de les nommer des « patients-intervenants », et cette dénomination tend actuellement à s'imposer. En pratique, il leur est demandé de mettre leur expérience à disposition des apprenants, de s'adosser au principe central de la pair-aidance, qui veut que l'identification serve de pivot à la rencontre avec autrui, mais - et c'est dans cet écart que réside leur art - dans l'objectif de favoriser sa subjectivation. Des premiers éléments en cours d'étude semblent indiquer que les patients-intervenants suscitent, par émulation, le heal des patients, à savoir leur réconciliation avec la maladie, tandis que les soignants visent davantage le self-care, c'est- -dire à ce qu'ils parviennent à se prendre en charge. En effet, seule une personne concernée peut affirmer à une autre que la vie avec la maladie est source, bien entendu, de difficultés et de souffrances mais qu'elle est riche de sens et surtout qu'elle garde des espaces de liberté qu'il faut savoir explorer. Leur savoir-faire éducatif est particulier car ils n'ont pas à se plier à la même distance thérapeutique que les soignants. Ainsi, leur empathie peut-elle se témoigner de manière plus vive, y compris à coup de manifestations émotionnelles et de gestes amicaux. Il n'existe pas de référentiel de compétences attendues mais de ce qui est décrit dans de nombreux articles, il se dégage des traits saillants. Les patients engagés dans l'ETP au côté des soignants ont en particulier des compétences interculturelles : ils ont une bonne expertise de la communauté de malades à laquelle ils appartiennent, ils savent être leur porte-parole et ils sont en capacité d'interagir avec les professionnels de santé. Ils ont des compétences pédagogiques et savent adapter leur discours aux attentes émotionnelles et cognitives des personnes avec lesquelles ils interagissent. Les patients parlent à d'autres patients dans des termes intelligibles par eux et en fonction de leurs attentes. À nouveau, leur crédibilité a un poids particulier, non pas sur le plan scientifique, mais sur tout ce qui concerne le « vivre-avec », dont font partie certains enjeux médicaux. Ainsi, un patient peut en rassurer un autre sur les effets secondaires de ses médicaments, lui conseiller des modalités d'administration qui limitent les douleurs d'injection, tout en étant particulièrement crédible.


  En France, il existe plus de 3 500 programmes d'ETP mais il est de notoriété publique que le recrutement des patients qui viennent dans ces programmes n'est pas optimum. Pour pallier cet état de fait, la sollicitation de la perspective des personnes concernées par l'offre éducative s'impose donc comme nécessaire. Comme dans le cas des actions dans le champ des éducations en santé, les patients intervenant comme coéducateurs dans les programmes finissent par suggérer des adaptations, sur le plan de la logistique comme sur le plan des contenus, de manière à ce que les programmes d'ETP correspondent vraiment aux attentes des participants. Leur contribution peut être encore plus vaste. Dans certains programmes, surtout dans ceux qui concernent des populations particulièrement éloignées des soins, ils font partie du comité de pilotage, participent au choix de la problématique de santé qui fera l'objet du programme, co-identifient les objectifs des programmes, coélaborent les outils pédagogiques, codélivrent l'éducation, participent au recueil des données et à l'évaluation des activités éducatives17.


   Xavier de la Tribonnière

  Unité transversale d'éducation du patient (UTEP) du CHU de Montpellier


  Médecin responsable d'une UTEP, j'ai acquis la conviction de l'importance du partenariat entre les patients et les professionnels de santé. L'ETP, instituée par la loi de santé HPST de 2010, offre une opportunité pour le développement de cette collaboration et de cette nouvelle position du patient, dans la mesure où la démarche d'ETP, ancienne et en même temps en plein essor, a pour effet de développer l'autonomie du patient, et pour finalité de l'aider à mieux gérer sa maladie chronique et de mieux vivre avec. Ma position à l'UTEP me permet d'objectiver ce changement culturel. Il existe une centaine d'UTEP en France portées par des établissements de santé, qui ont pour vocation d'aider les équipes à s'organiser et à offrir aux patients atteints de maladie chronique, un programme éducatif structuré prenant en compte leurs besoins d'ordre biomédical mais aussi psychosocial. Dans cette situation privilégiée d'acteur transversal en ETP au CHU de Montpellier, j'ai été témoin d'actions remarquables émanant de patients qui n'avaient pour eux que leur force et leur volonté d'aider des professionnels à promouvoir l'ETP, pour le bien d'autres patients. Il en est ainsi d'une patiente atteinte d'endométriose qui stimule et soutient, pendant une année, une équipe pour coconstruire avec elle un programme d'ETP ; d'une patiente pourtant fatiguée, sous oxygénothérapie, qui collabore avec des équipes soignantes pour coconstruire un programme sur la sclérodermie ; d'un patient diabétique, cochercheur avec des professionnels, pour mener à bien une recherche collaborative sur le thème de la co-intervention de patients dans des ateliers éducatifs collectifs ; d'un patient porteur de plusieurs pathologies mettant son énergie dans la création d'ateliers collectifs sur les maladies inflammatoires du tube digestif au sein d'une association, complémentaires de l'offre éducative au CHU ; d'une patiente atteinte de sclérose en plaques qui propose son aide et son enthousiasme pour créer un atelier collectif sur la prise de conscience de son propre corps par le yoga ; ou encore d'un patient qui propose à l'équipe prenant en soin les personnes vivant avec le VIH, un atelier collectif sur la vie sexuelle et le met en place avec elle... Également dans le co-enseignement en faculté de médecine, de pharmacie ou dans des cursus paramédicaux, où des patients co-interviennent avec des professionnels pour apporter leur point de vue de patient par des témoignages ou des propos avisés qui, bien souvent, marquent davantage les étudiants que les meilleurs exposés de professeurs.


  Le patient-partenaire offre aux professionnels de santé et aux institutions sa parole et son expérience unique de malade. Il témoigne d'un savoir expérientiel qui prend toute sa valeur quand il s'agit de penser une offre de soin ou d'ETP de qualité. La pertinence de l'organisation des soins nécessite notre regard croisé avec le patient. De plus, la collaboration avec le patient amène chez le professionnel de santé une remise en cause de ses représentations, de sa position inconscientisée de soignant qui veut « prendre en charge », « protéger son patient », quitte à penser pour lui plutôt qu'à vraiment l'écouter. Cette rencontre partenariale engendre une humilité chez le soignant, mais aussi une profonde satisfaction liée à des actions ciblées sur les besoins explicités par le patient, et non supposés, et donc beaucoup plus pertinentes.


  Le déploiement de l'ETP en France accompagne le mouvement sociétal de démocratie sanitaire et la volonté du citoyen d'être co-auteur de sa santé et de sa vie. Dès lors, celui-ci souhaite accompagner et faire progresser les actions institutionnelles. Loin d'une concurrence, le mouvement associatif s'en trouve également valorisé et renforcé. Les institutions soutiennent également l'émergence de cette nouvelle identité du patient-partenaire, comme l'ont récemment montré, en 2017, la faculté de médecine et le CHU de Montpellier en plébiscitant la création d'un diplôme universitaire sur le « partenariat patient - professionnel santé », pour former des patients et des professionnels à co-animer ensemble des ateliers éducatifs collectifs et à co-enseigner en formation initiale en santé.


  Pierre-Yves Traynard et Thomas Sannié

  Pôle de ressources en ETP d'Île-de-France


  En 2009, la loi HPST et ses décrets d'applications officialisent les pratiques d'ETP, ouvrent le champ du développement territorial et reconnaissent les savoirs issus des associations de patients, facilitant ainsi l'accès de l'ETP au plus près des personnes concernées. Dans le même temps, les professionnels de santé formés aux compétences nécessaires pour animer des activités d'ETP, exprimaient le besoin d'être accompagnés dans leur mise en œuvre dans leur environnement d'exercice de soins18. C'est dans ce contexte que des patients et des professionnels de santé (essentiellement membres de structures d'exercice collectif) convaincus de la pertinence et de l'utilité de l'ETP intégrée dans des soins de première ligne19, et investis de faire valoir la force des expériences personnelles et partagées entre pairs, ont réfléchi les bases d'un pôle de ressources en ETP.


  Avec le soutien de l'ARS Île-de-France depuis 2013, les premières années d'expérimentation ont stabilisé ses principaux axes : entraînement et accompagnement des équipes de soins à la mise en œuvre de l'ETP, soutien méthodologique, appui territorial, documentation et liens universitaires.


  L'ETP est à la rencontre de deux enjeux : celui du patient concerné par la maladie chronique, et celui du soignant qui ne parvient pas à le guérir. La personne malade se trouve de fait investie dans la réalisation d'autosoins, mais bien plus encore dans la réalisation de sa propre vie, dont la routine quotidienne est constamment bousculée. La complexité, indissociable de la maladie chronique, crée l'espace du doute où savoirs expérientiels (vivre avec...) et savoirs professionnels (diagnostiquer, proposer...) s'affrontent et se chevauchent. Il s'agit là d'une formidable opportunité d'innovation dans le domaine des soins.


  La collaboration avec des patients s'est progressivement intensifiée au sein du pôle de ressources, fruit des multiples ajustements nécessaires à un partenariat qui se veut exemplaire de la démarche d'ETP : une représentation à tous les niveaux de la gouvernance du pôle ; un comité de pilotage fondé sur un réseau de « patients-intervenants », une co-animation des activités du pôle ; une offre régulière de formation de patients-intervenants dans des équipes porteuses de programmes d'ETP20.


  ■ Les patients acteurs des soins de leurs pairs sont-ils des soignants ?


  Les approches par les pairs sont de plus en plus conviées au niveau institutionnel. L'assertion selon laquelle les pairs-aidants peuvent être vus comme des soignants est contestable et contestée. Cela appelle à définir la notion de soignant et à en interroger les caractéristiques au regard de celles des patients qui deviennent des acteurs des soins. Un soignant se définit comme quelqu'un qui s'occupe professionnellement d'une personne en perte de santé. Cette définition met l'accent sur la notion de professionnalisation. Selon les auteurs spécialistes de ce domaine, la professionnalisation d'un agent dépend de plusieurs critères : des mandats donnés aux impétrants, de la stabilité des compétences que l'exercice de ces mandats requiert, et de la reconnaissance obtenue dans cet exercice21. Les patients recrutés comme MSP, navigateurs-pairs ou patients-éducateurs répondent à ces trois caractéristiques. Leurs compétences, telles qu'elles ont été définies dans ces champs, résonnent avec celles des soignants. C'est le cas en particulier de celles des MSP qui ont été définies ainsi : favoriser l'accès aux soins, contribuer à l'accompagnement et au développement des habiletés sociales, faciliter l'insertion sociale, faire du soutien relationnel et de l'éducation à la santé. Il est d'ailleurs intéressant de constater que ces compétences traversent celles des psychologues, assistantes sociales, voire des infirmiers, mais qu'elles n'ont rien emprunté à celles des médecins. Il semble que cette dernière profession ait su générer des interdits contrairement à d'autres professions pourtant tout aussi réglementées.


  L'agent en voie de professionnalisation doit se consacrer à plein-temps, ou presque, à son activité. Cette clarification permet de constater que les pairs-navigateurs et les médiateurs de santé-pairs (en Amérique du Nord comme en France) remplissent parfaitement les conditions qui font d'eux des soignants. En revanche, l'expertise des patients-éducateurs n'est jamais sollicitée à plein-temps (des exceptions existent mais elles sont trop rares pour fonder une règle). Ils sont donc dans un entre-deux, qui révèle une ambivalence institutionnelle, difficile à interpréter dans le contexte où leur apport est clairement valorisé par différentes institutions, dont la HAS. À moins que des raisons économiques ne se cumulent à des crispations professionnelles.


  Les patients acteurs de la recherche


  On ne saurait traiter de maladies chroniques sans aborder la recherche scientifique. Celle-ci sollicite également l'engagement de patients dans deux rôles qui peuvent se croiser, comme être distincts : les ambassadeurs des recherches et les cochercheurs.


  ■ Les patients-ambassadeurs des recherches


  Les patients-ambassadeurs des recherches sont des patients fortement impliqués dans le milieu scientifique. Ils diffusent auprès des malades les informations leur permettant d'accéder aux recherches et de pleinement y consentir. Ils aident les chercheurs à diffuser l'information sur les essais en cours, à améliorer la qualité des informations qu'ils donnent aux patients, au regard des attentes des patients et de l'intelligibilité des différents documents produits. Ils sont également des ambassadeurs des projets de recherche vers les organismes institutionnels susceptibles de les financer et auprès desquels ils en soutiennent le bien-fondé. À nouveau, les pays anglo-saxons sont la figure de proue de ces pratiques innovantes. Pratiques qui se rencontrent ailleurs mais qui ne bénéficient pas de la même reconnaissance, étant de l'ordre de l'informel. Ainsi, au Royaume-Uni, le National Institut for Health Research a créé un programme pour recruter des patients dans ce rôle22.


  D'autres modes d'intervention sont plus directement centrés sur l'engagement des patients dans les recherches elles-mêmes, allant jusqu'à parfois en faire des cochercheurs.


  ■ Les patients cochercheurs


  Les bénéficiaires des recherches sont de plus en plus invités à s'engager comme cochercheurs dans le cadre de recherches dites collaboratives23, 24. C'est l'idée de faire « par, pour et avec » les personnes concernées plutôt que « sur ou pour elles ». Idée qui renvoie au slogan associatif « Rien sur moi, sans moi » des associations de malades. Ce type d'engagement appelle à être particulièrement détaillé car il est encore peu connu. Pourtant il accroît la pertinence des recherches, car l'avis des bénéficiaires sur l'intérêt et la faisabilité des recherches est une ressource inestimable25, justifiant leur raison d'être au regard des attentes de la population cible, ce qui assure une valeur d'usage aux résultats. Dans certains contextes, ce type de recherche est également connu pour améliorer la qualité des données et des résultats : les outils pour les recueillir et leurs interprétations étant plus adaptés, plus proches de la réalité, car coconstruits avec des personnes issues des groupes concernés par ces recherches26.


  Ainsi, en 2012, au Royaume-Uni, 78 % des recherches financées par le National Institut for Health Research et 60 % des recherches publiques en général impliquaient des bénéficiaires, au minimum dans le design et la dissémination des recherches27. Toujours au Royaume-Uni, leur présence est quasi systématique dans les comités de pilotage des recherches. En revanche, force est de constater que les recherches réalisées par l'industrie pharmaceutique britannique ne font guère appel à la participation des usagers. Cette différence entre les recherches académiques et les recherches menées par les firmes s'explique par le fait que, malgré son utilité, la participation des bénéficiaires a encore besoin d'être encouragée au niveau institutionnel et réglementaire. Ce qui est le cas au Royaume-Uni pour les recherches académiques où l'obtention des financements en dépend.


  Dans la foulée de la Déclaration de Rome sur la recherche responsable de 2014, où il a été dit que l'avenir de la recherche n'était pas tant de faires des découvertes majeures que de réaliser des recherches responsables et coproduites avec les populations, le British Medical Journal a énoncé une série de bonnes pratiques et une méthodologie largement reprise par les spécialistes des recherches collaboratives28. Il s'agit d'encourager le recueil des attentes des personnes concernées, en intégrant leur perspective lors de l'analyse de la littérature, en les associant à l'identification de la question de recherche et des objectifs, à la conception du protocole, au recrutement, à la réalisation de la recherche et à sa dissémination. Les cochercheurs sont souvent rémunérés pour leur contribution, en particulier dans les pays anglo-saxons et au Canada. Une grille officielle des salaires (participation à un groupe de travail, à une activité de recherche, à la dissémination des résultats, etc.) existe sur le site britannique de la NHS.


  Certaines recherches scientifiques impliquent les bénéficiaires encore plus largement, ce qui autorise à en parler comme des recherches communautaires. Ce type de recherche a émergé dans les champs du VIH et de la santé mentale, où sont nés le principe d'autonomisation des patients et la valeur de l'expertise liée à l'expérience vécue. Sont également concernées les recherches sur les populations culturellement minoritaires, devenues réfractaires aux recherches traditionnelles. Elles ont subi et souffert de recherches dites « parachutées » dans le sens où les chercheurs surgissent auprès d'elles pour recueillir des données et disparaissent aussitôt leur recueil réalisé29. De plus, ce type de population réclame des recherches culturellement orientées, réalisées avec les personnes concernées pour être en lien avec leur réalité. Cela est surtout vrai dans les pays en développement où le principe de « faire par, pour et avec » revêt non seulement un caractère moral mais aussi un caractère pragmatique. Le meilleur moyen d'obtenir l'adhésion des personnes concernées étant d'élaborer les recherches avec elles.


  Dans le cadre du VIH, des questions de recherches émanent des associations de malades qui entendent utiliser les résultats pour asseoir leurs revendications et étayer leurs actions de plaidoyer. Le temps est révolu où les associations cherchaient à peser sur les décisions politiques à coup de pressions médiatiques. Aujourd'hui, elles s'équipent en données probantes. C'est le cas, par exemple, des recherches portées par le milieu associatif ayant abouti à l'autorisation du dépistage du VIH à l'aide de tests rapides (TROD). Depuis 2010, ces tests peuvent être réalisés dans les espaces communautaires et/ou associatifs, et sont en vente libre en pharmacies d'officines depuis 2015. Ces autotests sont désormais gratuits lorsqu'ils sont délivrés par les associations de malades et les hôpitaux. C'est également le cas des PrEPs (2015), traitement prophylactique (Truvada®), qui s'administre en continu ou à la demande, en pré-exposition au virus.


  Il est important de détailler ces innovations car elles n'auraient pu être que difficilement initiées par le milieu médical. La science n'est pas si amorale qu'elle veut bien le prétendre, ceux qui l'animent ont leurs propres schémas de pensées, sinon leurs propres idées reçues. Les autorisations qui ont directement découlé de ces recherches vont à l'encontre des principes d'une grande partie des professionnels de santé. Ce n'est donc pas un hasard si ces avancées sont dues au lobbying du milieu associatif : le milieu médical ne les a pas soutenues. En effet, les TROD ont fait perdre la mainmise des médecins sur ce qui relève très précisément du noyau dur de leur activité, à savoir les diagnostics. Après des décennies de confiscation des diagnostics par les médecins (et c'est encore le cas dans de nombreuses pathologies où le diagnostic ne peut être rendu que par le médecin prescripteur, quitte à devoir supporter des jours d'angoisse à attendre la consultation), autoriser les associations à délivrer un diagnostic, même sous forme de TROD, n'allait vraiment pas de soi. L'idée que les personnes ont besoin d'être accompagnées de professionnels de santé lors de l'annonce d'un diagnostic reste très arrêtée. Ces autotests ont soulevé des résistances, y compris au sein du Conseil national du Sida qui a rendu par deux fois (en 1996 et en 2004) un avis négatif les concernant. Le Comité consultatif d'éthique (CCNE) a fini par soutenir leur mise sur le marché à condition d'encadrer leur délivrance (ligne téléphonique d'urgence, évaluations régulières...). Quant aux PrEPs, leur autorisation a été vécue par certains comme un encouragement à poursuivre des conduites à risque, un facteur de développement des IST, ou encore un « scandale économique », compte-tenu du coût pour la Sécurité sociale, alors qu'il s'agit de prévenir une infection évitable. D'autres ont dénoncé un traitement de faveur injustifié, comme le Pr Eric Caumes dans un entretien rapporté par BFM : « La décision de remboursement à 100 % par la Sécurité sociale est emblématique d'une approche communautariste des problèmes de santé ». Le Pr Caumes ne tient pas compte du fait que ce type d'avancées finit par profiter à d'autres causes. De plus, si l'association AIDES a initié les recherches sur les PrEPs, c'est qu'elle avait constaté des « PrEPs sauvages », c'est- -dire sans encadrement médical. Chacune de ces innovations a nécessité des recherches démontrant leur efficacité et leur innocuité. In fine, ces recherches ont démontré l'intérêt des autodiagnostics et des traitements préventifs, aussi les arguments éthico-médico-économiques, que l'on peut soupçonner être des arguments moraux déguisés, ont finalement été balayés.


  Un dernier exemple, toujours dans le domaine du VIH concerne l'aide et l'accompagnement à l'injection de drogues (AAI). Il s'agissait de mesurer les effets d'une intervention éducative centrée sur les pratiques d'injection liées aux risques de transmission de pathologies infectieuses (VIH, VHC) et aux dommages veineux. Il fallait en déterminer la faisabilité et l'acceptabilité ainsi que l'ampleur du renforcement des compétences des personnes ayant bénéficié de l'intervention, notamment d'un point de vue psychosocial (par exemple le niveau d'appropriation de l'enseignement reçu, le niveau de recours aux services de dépistage, de soins et de soutien, etc.). Cette proposition portée par AIDES ne pouvait qu'émerger des communautés concernées. Cela nécessitait des chercheurs qualifiés pour produire le protocole de recherche et les outils permettant d'obtenir des données solides pour renseigner l'intérêt de l'intervention, comme il fallait l'engagement des associations pour mener les interventions et valider la pertinence des outils de recueil des données. Ce dernier exemple montre le bénéfice de l'imbrication entre le milieu de la recherche et celui du milieu associatif. Ces interventions centrées sur les pratiques d'injection existaient préalablement à la recherche. Mais, avec la recherche, ses promoteurs ont cherché à valider leurs pratiques et à mieux connaître ses effets, démarche facilitée par la relation qu'ils entretenaient depuis un certain temps avec l'équipe de recherche qui les a accompagnés.


  Dans le champ de la santé mentale, un certain nombre de recherches-actions ont montré la faisabilité des recherches collaboratives et l'apport des stratégies participatives pour aider l'identification des besoins des personnes concernées, l'interprétation et l'évaluation des résultats et la diffusion des bonnes pratiques. Dans le cadre du projet européen Emilia, deux anciens usagers sont ainsi devenus des assistants de recherche30. Dans ce champ, lorsque les recherches se font communautaires, elles sont en général fondées sur les forces et la résilience. Elles cherchent à cultiver le sentiment d'appartenance communautaire, à rompre l'isolement, à développer les liens sociaux, autant qu'à répondre à des besoins. Il est attendu que les transformations issues de ces recherches-actions viennent des intéressés qui auront gagné dans ce processus de l'estime d'eux-mêmes et du pouvoir d'agir.


  Un autre domaine s'est progressivement accoutumé aux recherches collaboratives, celui des interventions complexes en santé qui empruntent aux éducations en santé. Ceci s'explique en partie par le fait que le champ du social est également particulièrement impliqué dans le développement des recherches collaboratives. Or ces interventions concernent souvent des populations éloignées des soins qui, en outre, sont socialement défavorisées, nécessitant la prise en compte de leurs difficultés sociales et de leurs particularités culturelles. Ces contextes particuliers, qui déroutent les professionnels, favorisent la mise en œuvre de recherches collaboratives avec les populations concernées. Les cochercheurs sont choisis pour leur leadership au sein de la communauté, pour leur capacité à interagir avec le milieu scientifique et à en comprendre et en accepter les règles. Ils ont un rôle de porte-parole, aussi bien de leur communauté vers les chercheurs, qu'inversement31. Ce type de recherche en maximise l'efficience au regard des gains en pertinence, en termes d'accès (les cochercheurs aidant au recrutement des participants, y compris quand il s'agit de populations difficiles d'accès), de fiabilité car « Plus petite est la distance entre l'expérience et l'analyse de l'expérience, moins les connaissances qui en découlent sont distordues »32 et de diffusion des résultats. Ce type de recherche est réellement abouti lorsque les chercheurs et les cochercheurs sont engagés dans une démarche d'apprentissage mutuel, signe d'un rapport égalitaire. Les chercheurs académiques et les cochercheurs sont en effet à considérer comme des égaux dans les recherches communautaires33, 34, 35.


  Alors que le recueil des données, particulièrement des données qualitatives, fait partie des compétences attitrées des chercheurs, il arrive que ces derniers délèguent sur le terrain des « enquêteurs-pairs ». Les enquêteurs-pairs, comme les cochercheurs, sont une ressource inestimable pour les chercheurs en termes d'apprentissages sur la culture des populations ciblées. Ils arrivent à accéder à des populations difficiles d'accès, et la qualité des entretiens qu'ils obtiennent est décrite comme étant sans équivalent36.


  Ainsi, les services de santé d'Alberta au Canada, avec l'université de Calgary, ont formé 22 patients à la recherche dans le cadre du programme PACER, Program of Patient and Community Engagement Research (PACER)37, dont le maître mot est : « La recherche en santé par des patients, avec les patients, pour les patients ». Ces derniers prennent part à toutes les phases et sont des têtes de pont entre les services de santé et d'autres patients qui interviennent plus ponctuellement dans les recherches. Il a été en particulier démontré leur grande capacité à les mobiliser et à collaborer efficacement avec les services de santé et les chercheurs.


  En France, le rapport Pour l'an II de la démocratie sanitaire, qui a préfiguré une partie de la loi de santé de 2016, fait le lien entre le peu de recherches de ce type en France et la nécessité d'adjoindre aux facultés de médecine et aux centres hospitaliers universitaires des laboratoires de recherche compétents pour initier les équipes à la méthodologie des recherches collaboratives et/ou communautaires. Mais à ce jour, cette recommandation n'a pas débouché sur une quelconque politique programmatique. Par ailleurs, ce même rapport insiste sur la nécessité de développer des formations médicales, où interviendraient des usagers du système de santé, d'associer des recherches à ces programmes, et de les mener en collaboration avec les associations d'usagers.


  Les patients-enseignants dans les facultés de médecine


  L'idée de faire intervenir des patients dans la formation médicale n'est nouvelle qu'en France. Depuis les années 1960-1970, un certain nombre de programmes facultaires convoquent l'expertise des patients, en tant qu'enseignants, formateurs, éducateurs, instructeurs, mentor, partenaires... Comme en général dans le champ de l'engagement des patients, les termes ne sont pas stabilisés. Dans certains cas, ils renvoient à une modalité pédagogique particulière. Divers profils de patients, détenteurs de différents types de savoirs, y sont sollicités. Leurs savoirs déterminent les modalités pédagogiques qui leur correspondent. Les personnes ayant des savoirs expérientiels ont besoin d'être activement sollicitées, aussi les retrouve-t-on dans les cours qui cherchent à développer les compétences des étudiants en termes d'entretiens cliniques. Celles ayant des savoirs réflexifs, élaborés à partir d'un processus de métacognition, excellent dans les témoignages. Celles ayant des savoirs situés sont particulièrement légitimes pour participer aux enseignements sur la relation de soin. Enfin, celles ayant des savoirs experts peuvent donner des cours magistraux sur le partenariat patients-professionnels ou sur tout autre sujet dont elles sont expertes (droits des malades, démocratie en santé, développement des médicaments...).


  Un programme sur l'arthrite rhumatoïde est le plus ancien du genre. Les patients vivant avec cette pathologie ont été chargés d'enseigner des compétences cliniques aux futurs médecins. Ils leur apprenaient, à partir de leurs savoirs expérientiels, à les manipuler, à mener un entretien clinique et contribuaient à les évaluer. Cet enseignement, pour lequel les patients étaient formés (par des médecins) a connu un succès mondial pendant presque 40 ans. Dans les années 1970, quelques parents d'enfants handicapés ou malades chroniques ont été invités à venir témoigner, à partir de leurs savoirs expérientiels réflexifs, de leur expérience de la pathologie dans les facultés de médecine.


  Le constat d'une formation médicale trop théorique, non suffisamment ouverte sur la « vraie vie », passant du paradigme purement biomédical au paradigme biopsychosocial puis à celui des soins centrés sur les patients, a conduit à ce qu'elle s'ouvre plus largement aux savoirs d'expérience des malades dans tous les domaines impactés par la maladie. Dans ce contexte, de nombreux programmes se sont créés avec des objectifs divers. Certains font témoigner des patients (ou des familles) sur leur expérience de la maladie et/ou du système de soins. D'autres intègrent en immersion la vie quotidienne des familles, en particulier au domicile de familles socioculturellement défavorisées, ou dans des familles où vit une personne en perte d'autonomie, voire à l'école si ce sont les enfants qui sont directement concernés. Il est également fait état de programmes destinés à apprendre aux futurs médecins à écouter les récits des patients et à comprendre leurs attentes dans la relation médecin/malade, de programmes auprès de futurs soignants de différentes spécialités pour favoriser la mise en œuvre de l'interdisciplinarité, de programmes expliquant aux médecins l'intérêt de développer des partenariats avec les patients, tant au niveau des soins individuels qu'au niveau collectif. Les bons résultats de ces différentes expériences ont débouché au Royaume-Uni, il y a 10 ans, sur une incitation politique forte pour qu'il y ait des programmes de patients-enseignants38. Au moins 200 patients sont actuellement engagés comme enseignants, parmi lesquels des personnes issues de minorités culturelles39, ce qui contredit l'idée rampante selon laquelle ces programmes seraient par trop élitistes.


  En France, s'il existe quelques expériences initiées par des facultés, il est encore trop tôt pour parler d'une institutionnalisation massive, et les formats de ces types d'enseignements, comme leurs modalités de mise en œuvre, se cherchent encore.


  Un programme à Lyon Est (PACTEM) fait intervenir des patients au tout début des études médicales. Ces patients relatent leur parcours de soins, sensibilisant ainsi les futurs médecins à l'importance de la bientraitance. À l'externat de Paris 6, une quinzaine de patients co-enseignent avec des médecins sur la relation de soins. Plusieurs facultés de médecine y réfléchissent : c'est le cas notamment du département universitaire de médecine générale de Paris 1140 et de la faculté de Montpellier.


  ■ Le programme de patients-enseignants de Paris 13


  Le programme de Paris 13 pour les futurs médecins généralistes, initié début 201641, est actuellement le plus ambitieux, au regard du nombre d'heures d'enseignement réalisées par les patients (300 heures/an). Ces derniers ont un statut d'enseignants vacataires. Deux patients-coordonnateurs font partie de la commission d'enseignement, l'un d'eux, Thomas Sannié, est un acteur associatif important. Les patients-coordonnateurs ont des compétences en pédagogie et en recherche.


  Les patients-enseignants sont recrutés par les patients-coordonnateurs, en fonction de critères qui s'établissent peu à peu de manière collégiale entre patients-enseignants, selon la méthode du sosie : « Suppose que je sois ton sosie et que demain je me trouve en situation de te remplacer dans ton travail. Quelles sont les instructions que tu devrais me transmettre afin que personne ne s'avise de la substitution ? ». À ce jour un certain nombre de critères ont été collégialement identifiés. Il est attendu que les patients soient des membres actifs de regroupements de patients, sur le Net ou au sein d'associations de malades, afin qu'ils aient une expérience collective des parcours de soins à partir de laquelle ils ont élaboré des savoirs situés. Il est nécessaire qu'ils aient une bonne culture en santé, en particulier sur les droits des malades, voire même une expertise dans un domaine en particulier. Leur culture en santé leur permet d'interagir avec les internes comme de suggérer des ressources en santé insuffisamment exploitées ou connues. Ils doivent avoir des compétences relationnelles et pédagogiques mais surtout émotionnelles. En effet, les internes peuvent relater les situations cliniques en heurtant leur sensibilité ou bien en écartant leurs propositions. Le médecin-enseignant, s'il n'y prend garde, peut également susciter des émotions désagréables : quand il ne rebondit pas sur les propositions faites, lorsqu'il sort de la pièce au moment où le patient-enseignant s'exprime, s'il coupe la parole ou exprime trop de contradictions. D'où l'importance de préparer les deux membres du binôme appelés à enseigner ensemble, comme c'est le cas à Bobigny.


  Les patients-enseignants sont intégrés à tous les enseignements dès lors que cela a du sens, et en particulier aux enseignements consacrés aux analyses de pratiques entre internes, qui constituent 80 % des enseignements suivis par les internes en médecine générale à Paris 13. Cette innovation pédagogique entendait en premier lieu renforcer les propositions de soins centrées sur les patients, cet objectif répondant à l'une des six compétences du référentiel pédagogique des études de médecine générale. Les patients-enseignants participent à l'analyse des situations cliniques étudiées et les enrichissent de leur perspective, construite à partir de leur éprouvé et de leurs savoirs situés. La seule consigne qui leur a été donnée était de ne pas hésiter à réagir à ce qu'ils entendaient. Ils ont donc été invités à compléter chaque proposition des internes à partir de ce qu'ils ressentaient comme étant juste.


  Les patients-enseignants sont conviés à se réunir périodiquement entre eux sous la guidance des patients-coordonnateurs pour parvenir à l'élaboration collective de leurs activités individuelles. Lors de ces temps d'échange, ils construisent progressivement leurs contenus pédagogiques en fonction des besoins des internes tels qu'ils les détectent, besoins qu'ils croisent à leur expérience collective du système de soins. Ce processus d'itération, qui réfère à l'élaboration collective de savoirs situés, a permis de dégager un contenu pédagogique consensuel et stabilisé. Il faut entendre par là qu'il est partagé par l'ensemble des patients-enseignants et que leur perspective n'a du sens que dans un contexte sociohistorique donné.


  L'élaboration des savoirs situés est propice aux propositions alternatives. Les savoirs à enseigner des patients-enseignants sont politisés, en ce sens qu'ils sont construits et délivrés dans l'objectif d'impacter les pratiques professionnelles. L'expérience personnelle, même difficile, est vue comme un matériau où puiser du sens à l'engagement avec le projet politique de faire de la qualité des soins, telle qu'elle est ressentie par les patients, un des fondamentaux de la médecine. Pour les patients, « le personnel est politique », au même titre que pour les théoriciennes du féminisme, parce qu'il sert à problématiser les vécus individuels dans l'objectif d'en déduire des actions correctrices à proposer au niveau collectif. Introduire une visée politique dans le champ des savoirs pourrait surprendre, sinon choquer, surtout dans le temple de la science, où la neutralité est le référentiel normatif par excellence. Mais des savoirs politisés ne sont rien d'autre que des savoirs utilisés pour changer le réel, des savoirs au service d'une motivation dite d'effectance. Ce qui est finalement le cas de tous les savoirs puisque ne servent-ils pas à transformer le monde, ou a minima le rapport au monde, de ceux qui les acquièrent ?


  Dans la lignée des recommandations du rapport Pour l'an II de la démocratie sanitaire, un ensemble de recherches accompagne le programme afin de pouvoir en évaluer à terme l'impact sur les apprentissages et les pratiques des internes. Cet objectif nécessitait d'avoir au préalable caractérisé l'apport des patients dans ce contexte. De leur perspective, émergent deux notions majeures : ce qui est considéré par les patients comme étant des soins de qualité et ce qu'ils attendent de la relation de soins avec les médecins généralistes. Ces notions sont éminemment contextualisées et immanentes. Les contenus pédagogiques des patients-enseignants sont appelés à évoluer en fonction des besoins ressentis : il est donc permis d'espérer qu'elles évoluent au fur et à mesure de leur appropriation par les internes.


  Les patients-enseignants font apparaître le ressenti du patient dont la situation fait l'objet de l'étude, alors que les internes ont tendance à se focaliser sur sa situation médicale. Comme les MSP, les patients-enseignants sont très sensibles à toutes formes de stigmatisation. Il arrive qu'ils soient gênés par des formulations des internes, les conduisant alors à faire des propositions alternatives. Ainsi, ils ont suggéré aux internes de parler de « personnes sans domicile fixe » plutôt que de SDF, et de modifier « personnalité de type colérique » par « ce jour-là, tel patient était colérique ». Leur apport va bien au-delà d'une inscription dans la compétence approche centrée sur le patient, il répond à quasiment tous les objectifs pédagogiques de la formation des médecins généralistes42.


  Treize objectifs pédagogiques structurent l'enseignement des patients chargés d'enseignement auprès des internes en médecine générale :


  1. veiller à l'intelligibilité des propositions de soins, à l'accessibilité cognitive et culturelle des informations ;


  2. orienter les patients vers des lieux de soutien (y compris associatifs) ;


  3. s'assurer de leur accès aux droits sociaux ;


  4. soutenir les proches-aidants, prendre en compte leurs savoirs expérientiels ;


  5. privilégier l'éducation thérapeutique à l'orientation des patients vers d'autres professionnels ;


  6. interroger les caractéristiques psychosociales des patients afin de mettre en œuvre une médecine personnalisée ;


  7. mettre en œuvre la décision partagée et accepter les choix de vie individuels ;


  8. savoir ce qu'un patient peut entendre de son médecin : l'incertitude médicale, son besoin de se documenter, d'échanger avec ses pairs, ou bien encore des arguments médicoéconomiques ;


  9. réconcilier les internes avec l'usage d'Internet par les patients ;


  10. inscrire sa pratique dans le strict respect des droits des malades, en particulier en communiquant en temps réel les informations de santé alors que la tendance est d'attendre d'avoir un projet thérapeutique précis avant de les délivrer ;


  11. pratiquer une éthique des soins basée sur le respect de la dignité des maladies ;


  12. prendre en compte les nouveautés réglementaires, dans le contexte où les savoirs des internes dans ce domaine sont en général restés figés à ceux acquis pour les épreuves nationales classantes ;


  13. utiliser des notions juridiques à bon escient, les internes ayant tendance à recourir aux notions de droit de retrait et de non-assistance à personne en danger en dehors de leur cadre légal.


  Il faut reconnaître que la présence de patients-enseignants bouscule, comme celle de tout patient qui intervient en complétant de sa perspective les savoirs institués. Les internes ont parfois signalé leur regret de « ne plus être entre eux » et de devoir désormais « se surveiller ». Mais cela peut être considéré comme un effet positif du programme, laissant supposer qu'ils intériorisent le fait que certaines manières de s'exprimer n'est pas acceptable. Ils ont aussi, comme certains médecins-enseignants, témoigné de leur incompréhension de l'intérêt à solliciter des patients dans le cadre de l'enseignement, à partir du fait qu'ils estiment être eux aussi des patients. S'ils disent cela, c'est qu'ils n'ont pas compris deux principes : interpréter les attentes des patients sans les solliciter directement n'est plus un comportement envisageable et, surtout, c'est ignorer le principe des savoirs situés, à savoir qu'ils diffèrent des seuls savoirs expérientiels. Les savoirs situés sont élaborés à partir des savoirs expérientiels, mais à l'aune d'une perspective communautaire, engagée, voire militante. Si les médecins-malades ont des savoirs expérientiels, ils n'ont pas ces savoirs situés, à moins d'être par ailleurs des acteurs du milieu associatif des malades. De plus, ils n'ont pas intégré que, dans ces groupes, ils sont 100 % médecins, comme les patients sont 100 % patients, indépendamment de leurs propres compétences professionnelles. Néanmoins, en dehors de quelques épiphénomènes, l'acceptabilité du programme est très positive comme en témoignent les résultats d'une étude récente réalisée par le laboratoire Éducations et Pratiques de Santé (EA 3412) et le DUMG. Par conséquent, le programme ne cesse de s'étendre : en dehors des enseignements, les patients sont systématiquement associés à la conception des enseignements dirigés et siégeront prochainement au sein des jurys de D.E.S. Et, tout récemment, il a été décidé par la vice-doyenne de l'université de créer au niveau de l'externat une Unité d'enseignement consacrée à l'engagement des patients comme acteurs du système de santé.


  Alice Rivières

  Patiente-enseignante au DUMG de Paris 13


  Je suis confrontée à plusieurs maladies neuroévolutives, la maladie de Huntington et la sclérose en plaques. Je fréquente donc beaucoup les médecins ! Si je suis peu à peu devenue active au sein de mes prises en charge en tant que malade, si j'ai pris autant de recul me permettant de composer au mieux avec mes maladies, ce n'est pas tant grâce aux médecins qu'aux usagers et aux associations d'usagers que j'ai rencontrés tout au long de mon parcours. C'est cette parole, cette perspective-usager, que je trouve si fondamentale de partager aux futurs médecins. Transmettre nos expériences, érigées grâce au travail de collecte des associations de patients, en savoirs expérientiels sur les maladies, est essentiel et passionnant, pour les étudiants comme pour les patients. Parfois, cela ne va pas sans difficulté, ce qui est normal vu la situation des étudiants qui ont été formés à partir de certains modèles que ce savoir expérientiel peut venir bousculer. Pour moi, le plus important dans notre collaboration avec les étudiants, au-delà du contenu sur les maladies elles-mêmes, est sans doute de débusquer toute tentation de jugement ou de posture paternaliste, qui peuvent se glisser derrière ce qui peut être perçu comme les meilleures intentions. L'objectif est alors d'inviter les jeunes médecins à s'ouvrir aux manières que nous, les usagers, avons, non pas tant d'avoir raison dans l'absolu mais d'avoir nos raisons, mêmes ultraparticulières et questionnantes, qu'il s'agit de respecter comme c'est l'usage dans une relation équitable.


  Alain Mercier

  Directeur du département universitaire de médecine générale de l'UFR SMBH de Paris 13, Bobigny


  Depuis que je pratique la médecine et l'enseigne, l'événement singulier qu'on appelle la consultation n'a pas changé. Il s'agit toujours de deux personnes, rarement plus, avec leurs singularités, leurs histoires, leurs croyances, leurs savoirs et leurs ignorances, qui vont échanger selon un rite singulier, pour produire du soin.


  Tout le reste a changé. Le savoir médical s'est étendu considérablement, et sa possession n'est plus l'apanage du seul médecin. Les demandes des patients, explicites ou implicites, ont changé. Il ne s'agit plus, ou du moins beaucoup moins, de fonctionner de façon simple et linéaire (je suis malade, je vais voir le médecin, il va s'occuper du problème) mais de façon complexe. Les modes de vie, les maladies chroniques, l'hygiène alimentaire, la prévention, le travail, le milieu social, les caractéristiques physiologiques, la conception de la maladie, de la santé, tout cela se bouscule à l'orée de la consultation pour la rendre multiforme. Plus encore, la façon dont le patient conçoit ce colloque singulier de la consultation a changé : il participe, il questionne et fait part de son avis, de ses envies et de ses préférences. Le médecin descend de son piédestal et se retrouve face à son patient, qui lui demande non pas l'égalité en termes de compétences mais l'égalité en termes de droits, de liberté de choix pour les décisions concernant sa santé. C'est naturellement très bien ainsi, mais ce « soin centré patient », expression de l'aspiration légitime de la liberté des patients à choisir pour eux-mêmes, est très déstabilisant pour un étudiant, futur médecin. Un jeune étudiant a, dans l'extrême majorité des cas, peur. Peur de se tromper, de « mal faire ». La peur est mauvaise conseillère. Elle prend ses racines dans l'ignorance, les fausses croyances, les constructions à partir de ses seules représentations. L'apparition de l'enseignement avec les patients-enseignants de « l'autre » prend naissance dans ce constat. Qui de mieux placé qu'un patient pour éclairer ce moment du soin, l'expliquer et l'expliciter et le dédramatiser et déconstruire les a priori ? Moins par leurs affirmations que leurs questionnements, de posture différente de celle du corps médical, ils amènent les clés d'un partenariat réussi. Notre équipe connaît et pratique le soin centré patient et peut l'enseigner mais rien ne remplace la crédibilité du réel : elle ou il est là, en chair et en os, et passé un moment où l'on tord le cou aux préjugés (y compris ceux des médecins-enseignants) la place est prise, et l'étonnement peut s'installer. Mon travail d'enseignant est de faire de mes futurs confrères des « questionnants » perpétuels, des révoltés de la routine, des étonnés constants. C'est à ce prix qu'ils seront de futurs médecins compétents, et non pas de simples applicateurs de recommandations. C'est là où cet enseignement avec le patient est irremplaçable, car il permet à l'étudiant de s'ouvrir à d'autres perspectives et de donner toute sa place à la personne soignée.


  Lydia Moumaarafi

  Interne en médecine générale à Paris 13


  L'intervention des patients-enseignants dans le cadre des GEPRI et des enseignements dirigés est une découverte pour la plupart des internes en médecine générale. En effet, lors des premiers et seconds cycles des études médicales en France, les patients sont essentiellement perçus comme des objets d'étude désincarnés, ou réduits à des caractéristiques restreintes selon la pathologie développée, plutôt que comme des sujets autonomes et aptes à prendre des décisions, encore moins comme des sujets transmetteurs de savoirs. Si l'aspect psychologique de la relation soignant-soigné où les processus de prise de décision d'un patient sont enseignés, cela est le plus souvent le fait de médecins, sans la présence des concernés. En France, les concepts de patient-expert de sa maladie et de savoir expérientiel émergent plus tardivement qu'en Amérique du Nord, où ils s'inscrivent dans la continuité d'une démarche d'autonomisation des patients et de leur famille.


  Les patients sont, en effet, les plus à même d'évoquer leurs ressentis dans leur interaction avec les médecins, leur réception des informations et ce qui fait sens pour eux. Car ce qui nous paraît essentiel en tant que futurs médecins est parfois secondaire pour le patient et inversement, le soignant « aimerait soulager et soigner son patient. Il souhaiterait se le représenter comme un être rationnel, voulant son propre bien et prêt à tout pour l'atteindre ». Or, « la santé engage un corps, mais un corps qui n'est pas réductible à sa dimension biologique. Le corps présenté au soignant est un corps-sujet, un corps-habité, un corps façonné par une culture, par une histoire singulière, un corps qui porte un nom, une identité »43. Ces incompréhensions sont sources de détérioration de la relation et de l'efficacité de la prise en charge puisque le patient dans son individualité n'est pas pris en compte. La perspective de ce dernier est donc fondamentale dans le cadre d'une prise en charge globale.


  Le fait que les patients-enseignants interviennent lors des GEPRI permet en outre de réfléchir à nos pratiques avec un patient qui n'est pas le nôtre, avec qui nous ne sommes pas impliqués d'un point de vue émotionnel. Ce lien personnel moins important avec le patient-enseignant permet d'analyser nos éventuelles erreurs plus sereinement. C'est un changement important puisque les confrontations que peuvent avoir les étudiants en médecine avec des patients au cours desquelles certaines de leurs actions sont remises en cause se font toujours au lit du malade. Cela ne facilite pas la prise de distance avec la critique puisqu'elle se fait au cours d'une situation de crise qui décontenance le soignant et peut le pousser dans ses retranchements. Le patient-enseignant joue en quelque sorte un rôle de médiateur, de tiers extérieur, tout en apportant un avis en tant que patient.


  En outre, les patients-enseignants, souvent atteints de pathologies chroniques, ont des connaissances pratiques de la maladie dans son vécu quotidien ou dans son articulation avec les problèmes personnels qu'aurait toute personne non malade, ce qui replace le patient dans une existence où la maladie est une composante parmi d'autres de ce qu'il est, et dont le rappel est nécessaire aux étudiants en formation. Les patients-enseignants ont également une connaissance des différentes ressources paramédicales et sociales auxquelles le médecin généraliste peut faire appel puisque le patient est en contact avec l'ensemble des professionnels qui participent à sa prise en charge, et doit parfois les trouver lui-même, tandis que ces différents professionnels ne sont pas tous en relation les uns avec les autres.


  ■ Le modèle de Montréal


  Au centre hospitalier de l'université de Montréal (CHUM) a été développé un modèle faisant le lien entre les trois types d'engagements que nous venons d'aborder : l'engagement dans les soins, dans la recherche et dans l'enseignement. Ce modèle rayonne au Québec et commence à être repris en Amérique du Nord et dans certains pays francophones. Il s'adosse aux fondamentaux des mouvements e-patients dans le sens où il promeut dans ces trois domaines le recours aux savoirs expérientiels des patients et en particulier à leurs savoir-faire.


  Les concepteurs de ce modèle ont choisi le terme de « patient-partenaire » pour promouvoir ces engagements. Le terme « partenaire » induit un rapport apaisé, non conflictuel, qui entend rompre avec les revendications des militants associatifs. Il y est promu aussi bien l'engagement au niveau individuel qu'au niveau collectif puisque les patients partenaires des soins collaborent avec l'équipe de soins à l'amélioration de l'accès aux soins et à leur qualité44. Ainsi, par exemple, un patient-partenaire des soins peut être amené à rencontrer un patient non observant pour lui faire part de sa propre expérience et témoigner auprès de lui de ce que le strict respect de sa prise en charge lui a apporté en termes de mieux-être (en France, les associations de patients concernés par une pathologie prise en charge dans le service, remplissent ces différentes tâches mais elles n'obtiennent aucune reconnaissance institutionnelle pour cela : ces activités font partie de leurs missions auto-attribuées et restent quasiment invisibles). L'engagement des patients-partenaires dans la recherche répond aux objectifs et aux normes des recherches collaboratives. Quant aux patients-partenaires dans l'enseignement, ils sont chargés de promouvoir l'engagement des patients et en particulier le modèle de Montréal. Ils en expliquent les principes, présentent le modèle et témoignent de situations vécues. À ce jour, plus de 6 000 étudiants en santé ont été ainsi familiarisés avec les principes des mouvements e-patients et au modèle de Montréal45. De plus, des patients-partenaires sont associés à la conception de certains enseignements, contribuant par exemple à la rédaction des vignettes cliniques qui serviront de base de réflexion pour les étudiants.


  À côté de ces multiples réalisations, les chercheurs associés à ces travaux ont développé des recommandations pour renforcer la qualité de la participation des patients dans tous les champs où elle était mise en œuvre. Ce modèle doit son succès à sa clarté et au fait que de nombreuses initiatives institutionnelles s'y soient adossées. Le CHUM abrite l'équipe constituée de chercheurs académiques et de patients qui a développé ce modèle. Son équipe de direction est paritaire et un patient, Vincent Dumez, à l'origine du modèle, en est le codirecteur. Cette institutionnalisation leur permet de coordonner leurs différentes actions et de développer des outils et des actions qui en développent l'efficacité et la visibilité. Cette dernière est particulièrement réussie au vu du nombre de publications et de communications de l'équipe dans des sphères aussi prestigieuses que sont les conférences TEDx ou Sciences Po Paris.
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  4. Faire de l'engagement des patients une réalité

  


  L'engagement des patients a été décrit comme un mouvement social en développement qui touche progressivement tous les domaines de la santé au niveau mondial et sur les plans individuels, opérationnels et stratégiques. Dans le cadre de ce livre, nous l'avons restreint aux actions menées en collaboration avec les professionnels de santé. Nous avons délibérément laissé de côté toutes les actions réalisées de manière autonome, comme celles conduites par les associations, par certains patients-experts, ou au niveau individuel dans le cadre de l'autosoin. Nous avons montré que les patients/usagers qui s'engagent doivent acquérir un certain nombre de compétences. La qualité de leur engagement repose sur ces dernières et sur la collaboration avec les professionnels de santé. L'engagement des patients/usagers ne fonctionne que lorsqu'ils y trouvent leur compte, il est fondamental d'explorer en continu leur sentiment d'utilité et les bénéfices qu'ils en retirent. Ce chapitre énonce les idées reçues à réinterroger et donne des pistes pour faciliter l'engagement quantitatif et qualitatif des patients en listant différentes mesures incitatives.


  Les obstacles à l'engagement


  Les entraves à l'action des usagers ont des conséquences graves car si l'engagement n'est pas satisfaisant, le risque de désengagement du patient/usager est important. Il n'y a que deux options : celles résumées par Hirschman comme étant le choix entre voice ou exit1. Autrement dit, soit sa voix porte et le patient/usager se sent utile et/ou efficace, ce qui conditionne son engagement sur le long terme et facilite sa montée en compétences, soit il suspend son activité. Idéalement, tout désengagement devrait conduire à une audition de la personne à des fins d'analyse des pratiques.


  Pour que l'engagement perdure, il faut en premier lieu que la collaboration fonctionne. Le fait que l'engagement soit caractérisé par des entreprises de collaboration implique que des défauts de collaboration lui nuisent. Or, les soignants ont tendance à rester figés dans leur rôle traditionnel et à refuser de déléguer de leur pouvoir aux patients2.. Cette attitude instaure un rapport de force qui compromet toute possibilité de travail collégial, toute vraie coproduction. L'engagement des patients qui convoque leurs savoirs et savoir-faire spécifiques au sein du système de santé, participe d'un idéal interdisciplinaire où les savoirs des uns complètent ceux des autres. Mais « l'idéal interdisciplinaire rappelle au professionnel les forces et les limites de sa discipline »3.. Aussi, de nombreux arguments émis par les professionnels ne sont, sous des apparences rationnelles et bien-pensantes, que des manifestations de résistances, non seulement à l'égard de l'engagement des patients, mais ne soyons pas dupes, de tout changement. Car quand rien ne change, rien ne change, et cela ne peut que convenir à ceux qui font leur lit des pratiques stabilisées qui ont l'avantage d'éviter les remises en question. Certains a priori d'ordre culturel empêchent les professionnels de santé les mieux intentionnés de croire pleinement à l'engagement des patients. C'est rendre service aux uns et aux autres que de faire la chasse aux arguments, discours et éléments de langage, qui, sous couvert de raison, entravent la possibilité de tout engagement réel des patients.


  Sur le plan des soins, les obstacles à l'empowerment se devinent aux déclarations stigmatisant l'usage d'Internet par les patients, leur créant des angoisses superflues. Cette réticence à les voir accéder à l'information n'est que du paternalisme. Pourtant, décourager l'accès à Internet doit être considéré comme une perte de chance, tant au niveau médical que psychosocial. Par ailleurs, les e-patients apportent en consultation des informations susceptibles d'intéresser leurs médecins.


  La crainte de générer des angoisses est souvent brandie dans d'autres contextes. Hier, cela concernait l'information liée au diagnostic et aux soins. Aujourd'hui, il est de bon ton d'hésiter à promouvoir une culture de l'insécurité liée aux soins, sous prétexte d'angoisser les patients. Mais leur angoisse est justifiée, et leur donner le pouvoir d'agir peut au contraire permettre de la diminuer.


  Un autre discours bien rodé pour refuser de contribuer à l'empowerment des patients est de pointer leur manque de littéracie en santé, voire leur niveau socioculturel (pour ne pas dire leur manque d'intelligence). Paternalisme. Les mêmes affirment en général que leurs patients n'aimeraient pas s'impliquer davantage. Qu'ils préfèrent se reposer sur eux. Qu'ils ne comprennent pas la langue française. Que culturellement, ils ne sont pas disposés à se prendre en charge. Paternalisme toujours.


  Le manque de temps est aussi une excuse couramment invoquée, que ce soit pour écouter les patients, pratiquer la décision partagée, contribuer à leur empowerment, à leur éducation thérapeutique... Certes le temps est rare mais la motivation y supplée toujours.


  Enfin, certains affirment pouvoir se passer de l'engagement des patients car ils pensent en être tellement proches qu'ils croient ressentir les choses comme eux. Ceux-là évoquent les médecins qui clamaient il n'y a pas si longtemps pouvoir se passer de l'éthique médicale car leur conscience professionnelle y suppléait.


  Ce sont aussi souvent les mêmes qui disent que renforcer le rôle les patients risque de conduire à la déresponsabilisation des médecins. Des esprits chagrins pourraient voir dans cet argument comme une menace déguisée car, dans les faits, pourquoi faudrait-il renoncer à l'un pour avoir l'autre ?


  Certains des obstacles portent sur les acquis sociaux, tandis que d'autres défendent un monopole du savoir. Dans le cadre de l'expérimentation française concernant les médiateurs de santé-pairs, les vives résistances exprimées par les infirmiers pouvaient s'expliquer par deux raisons :


  - d'une part, certaines des missions attribuées aux médiateurs de santé-pairs semblaient empiéter sur les leurs, ils ont craint une manœuvre de l'institution pour les remplacer, d'autant plus que les médiateurs de santé-pairs étaient moins rémunérés qu'eux. Il est habituel que les approches interdisciplinaires entraînent des heurts et des appréhensions ;


  - d'autre part, l'interdisciplinarité a tendance à générer, ou à révéler, un problème de reconnaissance des compétences réciproques, entraînant dans son sillage une crainte de confusion des rôles4.. Cette crainte est assez légitime, car chacun a naturellement tendance à déborder des tâches qui lui incombent5.. On retrouve cela dans le conflit qui a opposé les infirmiers et les médiateurs de santé-pairs. De plus il est difficile à des soignants de reconnaître des savoirs à des nouveaux acteurs de soins, qui plus est des patients, parce que cela remet en question leur propre savoir qui les amène à se demander à quoi ils servent. Heureusement, en général l'action collective se régule à l'aune des limites matérielles : personne n'ayant le temps, ni les capacités, de tout mener à bien, il faut bien en passer par la délégation6..


  Une collaboration effective passe par la nécessaire redéfinition non pas tant des rôles de chacun que celle des objectifs communs, à savoir, dans le cas présent : l'amélioration de la prise en charge des patients accueillis dans l'institution. Une fois les compétences spécifiques des médiateurs de santé-pairs mieux déterminées, une redéfinition des rôles de chacun sera sans doute facilitée, même s'il restera à clarifier si l'hybridation des pratiques est souhaitable ou non. En effet, parmi les notions encore à explorer, il y a celle de la juste hybridation. On attend de la coproduction, des ponts les uns vers les autres, mais s'il faut une acculturation mutuelle, cela pourrait être une erreur de gommer les différences et même les aspérités. L'acculturation, certes ; l'assimilation, non. Il s'agit de s'intégrer sans se désintégrer. Il faut rappeler l'évidence, les différences sont sources d'enrichissement. Qui se rassemble a intérêt à ne pas se ressembler7.. Quant aux aspérités, elles sont facteurs de créativité et d'innovation. Aussi, ces nouvelles pratiques nécessitent de savoir rester sur la crête, de définir des rôles sans s'obliger à s'y conformer, de coproduire et apprendre des autres sans rien perdre de sa singularité. Les médiateurs de santé-pairs, et avec eux d'autres patients engagés dans le système de santé dans les soins, agissent à partir de leurs savoirs d'expérience autant que sur leur capacité à s'autonomiser, c'est- -dire à agir en fonction de leurs propres règles.


  Il faut être conscient que les savoirs d'expérience renvoient au sens commun. Or, la science s'est construite contre le sens commun, par conséquent attribuer un savoir expérientiel participe à décrédibiliser, voire à disqualifier ceux qui s'en réclament8.. Ce concept est donc à manipuler avec précaution. De même, l'autonomie fait mauvais ménage avec des référentiels professionnels et avec les règlements hospitaliers. Mais ne pas faire avec l'autonomisation des patients, avec toute sa force créative serait se priver de leur principal apport.


  De plus, il est souvent dit que faire participer des patients, même engagés, aux soins de leurs pairs, risque de réactiver leur propre souffrance. Cela a été dit pour les médiateurs de santé-pairs comme pour tous ceux qui s'engagent, y compris dans les associations de patients. Les soignants se sentent complètement dans leur rôle en décrivant ce qu'ils pensent être un vrai danger. En général, cette affirmation s'accompagne d'un air attristé, témoin de leur bienveillance. Paternalisme ! Les études ont montré que les rechutes des médiateurs de santé-pairs, car il y en a eu, ont été causées par les réactions négatives des professionnels à leur encontre et non par leur relation aux malades. Tout concourt à montrer au contraire que l'engagement au profit d'autrui est contributif des résiliences individuelles, au point que, bien souvent, le souci de soi passe par le souci d'autrui, autrement dit, par le relatif oubli de soi.


  Il est également dit que l'engagement au niveau collectif contribue à laisser les patients englués dans la maladie. Paternalisme encore ! Car cela revient à dire : « nous, en revanche, savons ce qui est bien pour vous » et à nier que les patients trouvent du sens à leur engagement, qui répare en partie le non-sens de la maladie.


  Une autre idée toute faite revient fréquemment : « on est tous des patients ». Comme Lucien Erlangen l'a souligné, les professionnels de santé manifestent leur incompréhension de l'engagement des patients en exhibant leurs propres difficultés de santé. Cette assertion est fausse et traduit une volonté d'omniscience vraiment discutable. Ce qui compte n'est pas d'être soi-même un patient, mais de tenir le rôle du patient engagé dans un lieu donné. Il est probable que le professionnel de santé éprouvera les mêmes sentiments qu'un patient, mais pas sur son lieu d'exercice où il conserve ses lunettes de professionnel. Et cela change tout. Par ailleurs, dans le cadre de leurs engagements, les patients se servent de leurs savoirs situés, et pas seulement de leurs savoirs expérientiels. Or, à moins qu'il ne soit un acteur du mouvement e-patient, un soignant malade mobilisera son savoir expérientiel et non son savoir situé.


  Au niveau collectif, une raison couramment invoquée pour ne pas impliquer le patient est de dire qu'il n'est pas représentatif de tous les patients. Cela est dit à propos des patients les plus compétents qui, parce qu'ils se sont acculturés au milieu médical, sont accusés de s'être professionnalisés. Il faut être lucide et comprendre que le corollaire de ce discours est soit de ne pas engager de patient du tout dans une action, soit de multiplier les profils de patients, ce qui aurait pour conséquence de diminuer les compétences de chacun. Les patients doivent être conscients du reproche que leur montée en compétences peut susciter. Aussi, ils doivent s'attacher à devenir des « professionnels de la déprofessionnalisation » ou, comme le dit autrement Godrie, « des experts dans l'art de ne pas être experts ».


  Ce reproche vaut également pour les associations de malades. Néanmoins, nous ne saurions que trop conseiller à tous les patients qui veulent s'engager de se rapprocher des associations de patients, et en particulier des collectifs d'association qui construisent des savoirs situés en les adossant aux enjeux de santé repérés comme étant ceux du moment. Ce point de vue n'est pas sans susciter les réticences des professionnels de santé qui ont tendance à voir les associations de malades comme un espace qui corrompt les esprits. On entend actuellement des voix s'élever pour tenter de cantonner à la défense de droits les usagers qui les représentent au sein du système de santé.


  On entend également que ces associations ne représentent pas les vrais malades, c'est- -dire ceux qui sont vus au quotidien en consultation. Mais les acteurs associatifs bénéficient d'une source de légitimité suprême : ils sont élus par les adhérents de leur association. Il est tout à fait surprenant qu'en dépit de ce fait incontestable, les associations se voient reprocher leur manque de représentativité ! Ceux qui propagent ces opinions voient les associations comme trop expertes, trop militantes, et cela semble suffire pour les discréditer. Cette situation est unique dans le système de santé. C'est la seule où l'on reproche à des acteurs leur trop grande expertise ! Quant à leur militantisme, il est temps de le réhabiliter : il ne doit pas être vu comme une force adverse mais au contraire comme une force à solliciter. Sauf à penser que les uns comme les autres ne veulent pas le bien des patients, les actions des associations vont dans le même sens que celles des professionnels de santé.


  Un autre reproche qui leur est fait est celui de posséder un agenda caché et de poursuivre des intérêts corporatistes. Là encore, ce trait, s'il existe, est largement partagé par l'ensemble des parties prenantes du système de soins.


  Les opposants à la légitimité des associations voudraient collaborer avec de « vrais patients » qui donneraient accès à leur ressenti. Cela a un certain sens, mais dans des situations bien spécifiques, comme le recueil des besoins et des expériences de soins, car pour le reste, ils sont forcément moins compétents que les patients engagés. Au vu des différentes réactions et de la faiblesse des arguments, on peut se demander si consciemment ou pas ce ne serait pas justement ce qui est recherché... À moins que, tout simplement, ce soit pour augmenter le nombre de patients engagés dans le système de santé, car la mise en œuvre des droits collectifs dans le cadre de la loi de 2002 démontre une certaine difficulté à recruter dans la durée des représentants d'usagers. Mais nul ne s'interroge sur les moyens d'accroître l'effectivité de leur contribution qui participerait sans aucun doute à dynamiser leur engagement et à l'inscrire dans le temps. L'engagement des patients doit être durable, au risque que les professionnels interprètent leur renoncement comme du non-professionnalisme, sinon de l'amateurisme, voire comme la preuve définitive de l'impossibilité de mener des actions avec des patients. En général, quand les patients se retirent d'un programme, c'est qu'ils n'y trouvent pas leur compte. L'enjeu est de faire en sorte que les patients trouvent du sens à leur action. Il faut donc des conditions qui favorisent leur engagement. On constate d'ailleurs que les raisons des désengagements ne suscitent jamais des remises en question, pas même des questionnements.


  Un autre argument, particulièrement de mauvaise foi, est celui selon lequel l'engagement des patients aggraverait les inégalités de santé. Ce risque justifierait de ne pas promouvoir le partenariat de soins dans lequel ne seraient engagés que certains profils de patients, de ne pas soutenir l'émergence de patients-experts ou l'usage d'Internet pour la même raison. Il est connu que le système de santé ne fait qu'aggraver les inégalités, aussi pourquoi le champ de l'engagement devrait-il être particulièrement exemplaire ? Cet argument est souvent celui de la dernière chance, il n'est pas certain que ceux qui y ont recours soient aussi vigilants, dans leur pratique quotidienne, à ne pas aggraver les inégalités de santé. Car si le partenariat de soins les aggrave, ce n'est pas tant du fait de patients incapables de s'engager que de certains professionnels qui catégorisent leurs malades en fonction de leurs supposées capacités.


  De plus, faire ce reproche à l'engagement des patients est sans fondement, car les patients engagés ont le souci de la lutte contre les inégalités. C'est même le prisme auquel les patients engagés soumettent leurs actions. Même s'ils n'appartiennent pas directement à des communautés défavorisées, ils en ont le souci de l'équité, exactement comme les professionnels de santé.


  De même, il est curieux, particulièrement injuste mais significatif, que seuls les patients-chercheurs doivent justifier d'articles en articles, d'auditions en auditions, leur posture de chercheurs impliqués, alors que ni les médecins hospitalo-universitaires, ni les autres professionnels de santé qui mènent des recherches sur leur champ d'activité, n'ont jamais à justifier leur posture, pourtant tout autant impliquée.


  Des dispositifs dédiés pour promouvoir l'engagement des patients


  L'engagement des patients, en tant que champ en développement, est soutenu par des mesures incitatives et des dispositifs dédiés.


  Aux Pays-Bas, Lucien Engelen, un chercheur spécialiste des nouvelles technologies au service de la santé a créé le label « Patients Included ». Ce chercheur a été frappé par le fait que dans chaque congrès sur les nouvelles technologies, les conférenciers parlaient des besoins des patients, des services rendus aux patients, sans qu'aucun patient ne soit jamais présent. Lucien Engelen a fait le même constat à propos des patients que les théoriciennes du féminisme qui déploraient que les femmes étaient « peut-être de tous les animaux de la création ceux dont on discute le plus, mais en leur absence »9.. Après l'avoir constaté en prenant à partie la salle lors d'une de ses communications, Lucien Engelen a décidé qu'il refuserait dorénavant de s'exprimer et même d'assister à un congrès en l'absence des principaux intéressés par les travaux présentés, à savoir en l'absence de patients. En 2012, il a rédigé une charte de bonnes pratiques, et exigé, en contrepartie de sa présence dans les congrès, que les critères contributifs de la charte Patients Included soient respectés et rendus visibles de tous, grâce à l'apposition d'un logo du même nom. Selon la charte, qui détermine l'obtention du logo et du label, le congrès doit n'avoir ni exclu, ni exploité, les patients. Cette charte a été résumée ainsi par Lucien Engelen : « Pas de patients dans la conception du congrès, pas de patients comme conférenciers, et pas de patients dans la salle... pas de participation de ma part ». Et il a incité ses collègues à en faire autant. Les congrès majeurs du domaine ont suivi : Stanford Medicine-X ; Medicine 2.0 Harvard Boston ; Doctors 2.0 Paris 2015, E-Health Week 2016 ; Concordium 2016, etc.


  Dans la foulée, le très honorable British Medical Journal a rempli les critères de la charte. En 2015, cette revue s'est enorgueillie d'être la première revue scientifique à avoir obtenu le label créé par Lucien Engelen. Ainsi, elle demande aux auteurs de coécrire leurs articles avec des patients et les incite à préciser les phases des recherches où ont été impliqués ces patients. Elle sollicite systématiquement des patients en tant que relecteurs des articles. Elle intègre des patients dans le comité éditorial. Enfin, un patient a été recruté en tant qu'éditeur, les contenus sont en open-access pour que l'ensemble des patients puissent avoir accès au savoir académique. Et bien entendu, elle exige que tous les congrès qu'elle soutient aient obtenu le label « Patients Included ».


  L'accès des patients au contenu scientifique est un enjeu de taille, le savoir étant le premier facteur de l'empowerment. Aussi, les congrès et les revues scientifiques, qui se réclament de ce type de démarche, sont engagés dans un processus éthique visant à favoriser l'accès aux patients. En conséquence, de plus en plus de revues et d'éditeurs sont en cours de création de mesures dérogatoires pour permettre aux patients d'accéder aux publications. Ainsi, l'éditeur SAGE propose l'accès aux articles aux patients et à leurs proches pour 3,50 $ versus 40 $ pour les professionnels de santé. De plus, les revues engagées au titre du label « Patients Included », tels BMJ, Patient Experience Journal, Research Involvement and Engagement, Journal of Participatory Medicine sont systématiquement en open access. Une autre tendance émerge dans ce champ qui, à ce jour et sauf erreur, lui est spécifique : par souci de transparence et d'accessibilité, les expertises des relecteurs des articles tendent à être en open access et non anonymisées. Ce qui souligne une fois de plus l'effet « levier de la qualité et de la transformation des pratiques » de l'engagement des patients. Ces dernières revues publient exclusivement des recherches visant à caractériser et/ou à objectiver l'apport des patients en implémentant des nouvelles pratiques par l'intermédiaire de recherches-actions. Ce faisant, ces revues stimulent les recherches dans ce domaine et la diffusion des pratiques attachées aux principes de l'engagement des patients.


  En complément, des sites internet référencent les recherches et les programmes qui implémentent l'engagement des patients, à tous les niveaux du continuum de soins. Le site participatorymedicine.org, qui édite la revue du même nom, est géré en toute parité par des professionnels et des personnalités de patients engagés au niveau collectif. Il est consacré aux actions collaboratives dans les soins. Le site Engagingpatients.org s'emploie à implémenter une culture de l'engagement en général. Ses promoteurs ont créé un prix qui consacre les professionnels de santé ayant engagé des patients dans l'amélioration de la qualité et la sécurité des soins. Le site britannique involve.org.uk est dédié à toutes les recherches consacrées au mouvement social de l'engagement des patients ou s'inscrivant dans le champ des recherches collaboratives, dans le sens où elles sont réalisées en tout ou partie avec des patients.


  Ces dernières recherches sont soutenues par des mesures incitatives institutionnelles témoignant de l'intérêt des institutions pour les méthodologies collaboratives. Ainsi, le formulaire de l'agence publique britannique National Institute for Health Research (NHS) est conçu de manière à renseigner comment les personnes concernées par la recherche ont été associées ainsi que les projets des chercheurs qui vont dans le sens de futures collaborations avec elles. Il est expressément souligné que les réponses à ces questions influenceront les décisions de financement.


  Aux États-Unis, l'institut Patient-Centered Outcome Research Institute (PCORI) créé en 2012 a financé 800 millions de recherches. L'obtention de financement dépend de la pertinence des recherches estimées par les personnes issues des groupes concernés. Plus précisément, il s'agit de les associer à l'élaboration de la question de recherche (patient centered question) de manière à s'assurer que les objectifs sont en phase avec leurs attentes. Dans la mesure du possible, elles doivent aussi être associées à la réalisation des recherches, à la dissémination des résultats et à leur traduction en actions. Comme attendu dans ce domaine, des patients participent à l'évaluation des projets et tous les résultats issus de ces recherches doivent être rendus accessibles au public.


  Au Canada, l'Institut de recherche en santé déploie actuellement une politique visant à promouvoir les recherches axées sur le patient (SRAP), qui « se concentrent sur les priorités établies par les patients et améliorent les résultats pour les patients », et se conformant aux règles méthodologiques des recherches collaboratives. Ce choix est justifié ainsi par l'institut : « L'engagement des patients dans la recherche en santé favorise la responsabilisation et la transparence des investissements dans la recherche, apporte de nouvelles idées susceptibles de mener à des découvertes novatrices et produit des résultats de recherche correspondant mieux aux besoins des patients. Les expériences internationales en matière d'engagement des citoyens et des patients dans la recherche ont montré que la participation tôt dans le processus, idéalement dès l'étape de la planification, débouche sur de meilleurs résultats ». En 2016, à l'issue d'un processus délibératif mené par l'Institut, une charte a été conçue. Elle expose les fondements de l'engagement des patients, identifie ses facteurs facilitants et énonce quatre principes directeurs : l'inclusivité, le soutien, le respect mutuel et la collaboration. L'« inclusivité » rappelle le principe clé selon lequel l'engagement des patients permet d'enrichir les recherches ; le « soutien » expose les conditions nécessaires à un engagement de qualité, dont font partie un environnement sécurisant, des actions d'éducation et la rémunération des patients pour leur contribution ; le « respect mutuel » conditionne le succès des recherches à la prise en compte des apports de chacun ; le principe de « collaboration » exige que l'engagement des patients intervienne dès les premières phases des recherches. Afin d'installer durablement ces principes, des unités spécifiques soutiennent et accompagnent localement les recherches québécoises qui témoignent de leur motivation à réaliser des recherches axées sur les patients.


  En France, un certain nombre de recherches régionales (PICRI) et nationales pilotées par la Direction générale de la santé ont été dédiées pendant des années aux recherches collaboratives entre usagers et professionnels. Néanmoins, les thèmes de prédilection de ces recherches tournent autour des enjeux psychosociaux en santé et ils peinent encore à déborder de ces derniers.


  Enfin, toujours en France, une loi de santé a créé en 2015 l'Institut pour la démocratie sanitaire (IPDS), émanation de la Fédération hospitalière de France, d'un collectif d'associations de patients, du CISS et de l'École des hautes études en santé publique (EHESP). Ce tout jeune institut a pour mission de collecter et diffuser les expériences prometteuses de l'engagement des usagers dans le champ médicosocial et de développer les recherches. Force est de constater que pour l'instant il peine à assurer ses missions. L'avenir de la démocratie en santé devra sans douter en passer par des forces plus contraignantes, notamment législatives.


  La culture de l'engagement des patients a besoin d'être disséminée et l'enseignement de ce champ y participe. L'EHESP a recruté un enseignant chargé d'en enseigner les principes aux responsables des établissements de soins. Néanmoins, à l'exception de la récente initiative de Paris 13 déjà mentionnée, cette initiative ne s'est pas encore étendue aux professionnels de santé comme c'est le cas dans d'autres pays. Pourtant il y aurait du sens à ce que les universités médicales et paramédicales systématisent les enseigements autour du champ de l'engagement des patients, de ses principes et de ses modalités de mise en œuvre. Aux États-Unis, à l'université de Stanford, un programme de cours en ligne, Patient Engagement Design, porte sur l'engagement des patients. Il est délivré par des professionnels et des patients. Au CHUM de Montréal, la plus grande partie de l'enseignement délivré par les patients-partenaires y est consacrée. À la faculté de médecine de Calgary, classée dans les cinq premières universités du Canada pour la qualité de ses recherches, depuis 2014, six cours portent sur l'engagement des patients dans la recherche. Un poste de maître de conférences vient d'être pourvu sur ce thème dans un département de santé communautaire.


  Le continuum de l'engagement des patients et la coproduction des actions de santé


  On parle d'engagement dès lors que des patients ont été recrutés en tant que tels, pour apporter leur perspective singulière dans tout ou partie d'une action de santé, au niveau individuel ou collectif, en collaboration avec les professionnels. Quand l'engagement est au niveau micro, il concerne la santé individuelle. Quand il concerne des actions collectives, il se déroule au niveau des lieux de vie, des équipes de soins, de recherches ou d'enseignement. Au niveau macro, il porte sur des actions stratégiques, d'intérêt général, visant à modifier la structure du système de santé au sens large. On peut définir l'engagement des patients (rappelons que pour nous le terme « patient » est générique et qu'il pourrait être substitué par usagers ou proches) comme : « des actions entreprises dans la durée par des patients, en collaboration avec les professionnels, pour améliorer leur santé et/ou le système de santé, au moyen de leurs savoirs expérientiels et/ou situés et des compétences requises par leur engagement spécifique ».


  L'engagement répond à une attente des patients et il était moral de faire participer les principaux bénéficiaires aux actions qui les concernent. Leur engagement permet d'ajuster les actions de santé, de les rendre plus pertinentes, plus proches de leurs préoccupations et de celles de leurs pairs, et donc de leur assurer une valeur d'usage. Ce n'est plus tant la question du pourquoi qui prime que celle du comment. Aussi, les vraies questions du moment sont celles de la qualité de l'engagement et de la diffusion de ce mouvement au-delà des milieux qui le portent déjà.


  Le niveau d'engagement des patients varie en fonction de la capacité du milieu qui les accueille à communiquer des informations de qualité et à intégrer les transformations produites par leur engagement. Les patients s'engagent sur le long terme à partir du moment où leurs savoirs sont valorisés, que la coproduction est réelle et qu'ils peuvent en constater les effets. Ce n'est qu'à ces conditions que l'engagement peut remplir ses promesses.


  Au niveau individuel des soins, des outils existent. Ils permettent une réelle implication dans les soins. Ainsi, le dispositif numérique américain OpenNotes Collaborative permet aux patients d'accéder en temps réel à toutes les notes les concernant prises par les différents professionnels de santé. OpenNotes est utilisé par 10 millions de patients. L'engagement des patients dans leur propre prise en charge est connu pour être un facteur d'adhésion thérapeutique, et c'est en partie aux soignants de leur en donner les clés. Il leur revient d'encourager la communication entre leurs patients, de leur proposer des approches d'autosupport entre pairs, de les inviter à faire part de leurs savoirs expérientiels. Il leur revient également de contribuer à leur éducation en leur donnant des articles à lire, en les incitant à préparer une consultation, en les invitant à parler de leur recherche d'informations sur Internet et en répondant aux questions qui en ont émergé plutôt que d'en décrire uniquement les risques. Il s'agit enfin de les faire adhérer aux principes et modalités de la décision partagée.


  Au niveau collectif, si des patients/usagers veulent contribuer aux actions de santé, c'est souvent du fait de l'expérience décevante qu'ils retirent de leur parcours de soins. Dans certains cas, leur engagement contribue également à diffuser plus largement certaines actions positives dont ils ont pu bénéficier ou qu'ils ont repérées. Ils sont animés par un sentiment altruiste les conduisant à vouloir améliorer la situation de la communauté à laquelle ils se sentent appartenir. Cette communauté englobe les patients accueillis dans le même service de soins, ou bénéficiant du même soin, de la même technique, les personnes vivant avec la même maladie, avec le même handicap, ou plus largement ceux qui partagent une même problématique de santé. Ce curseur communautaire, qui pourrait être qualifié de biosocialité dans le sens que Rabinow10. a donné à cette acception, est profondément individuel et subjectif, et aucune force extrinsèque ne peut le modifier. Il renvoie à la constitution des groupes sociaux.


  Référer à leur altruisme n'est pas sans risque, cela pourrait laisser croire qu'ils ne cherchent aucun retour, aucune reconnaissance pour leur engagement, ce qui serait à la fois faux et contre-productif. S'ils ne cherchent effectivement pas à améliorer leur propre situation, ils s'engagent afin d'être efficaces et utiles. Ils sont animés par une motivation d'effectance11., c'est- -dire une motivation caractérisée par un besoin intrinsèque d'agir efficacement sur l'environnement. Efficacité qui dépend d'une série de facteurs de l'accueil qui leur est réservé, de leurs postures et de leurs compétences. Or, les professionnels de santé peuvent être assez ambivalents quand ils recourent à l'engagement des patients. Ils le font parce que cela répond à des exigences réglementaires, ou parce qu'il y a un certain effet de mode, ou encore pour des raisons utilitaristes, comme l'amélioration du recrutement de patients dans les recherches ou dans les actions qu'ils mettent en œuvre. Mais peu d'entre eux sont initialement prêts à se laisser transformer par cette rencontre. Ils peuvent même se montrer très opposants, car ce qui est naturel, c'est la résistance au changement et non l'inverse12.. Les résistances sont majorées quand les propositions disruptives émanent d'un corps étranger. Les patients doivent y être préparés. Les professionnels sont habitués à considérer les patients/usagers comme vulnérables. Il n'est pas facile pour eux de se mettre à les considérer comme des égaux, voire même, cela peut être perturbant. Ce n'est pas qu'un problème de compétence : on a vu des professionnels reprocher leur incompétence à des patients mais aussi avoir des difficultés à intégrer des patients trop compétents, car cela remet en question la légitimité de leurs savoirs. L'engagement des patients est un champ récent, beaucoup d'équipes de soins veulent « leur patient-ressource » mais il n'est pas certain qu'elles savent quoi en attendre au juste, ni qu'elles aient l'envie de se laisser transformer.


  Il ne s'agit pas de parler le langage de l'engagement, mais de le mettre en pratique. Si le professionnel n'encourage pas les compétences de l'autonomie au niveau collectif, les patients vont se brider et peu à peu se désengager, comme ce qui se constate au niveau individuel des soins. L'engagement des patients convoque l'engagement des professionnels dont dépend l'éventail des possibles. Comme d'autres formes de participation du public, le continuum de l'engagement des patients est connu pour prendre plusieurs formes, au niveau individuel des soins, comme au niveau plus collectif :


  - la délivrance d'informations qui est le niveau le plus bas de l'engagement. Les informations données peuvent être mesurées sur les plans quantitatifs et qualitatifs ;


  - l'échange d'informations, dont on peut mesurer la quantité et la qualité de part et d'autre, ainsi que la fréquence ;


  - la consultation, qui laisse le pouvoir à celui qui l'organise puisqu'il choisit les éléments à garder. Pour évaluer la qualité de la collaboration à ce stade, on peut garder trace des propositions et les comparer à ce qui est décidé ;


  - l'engagement de qualité, qui va au-delà des trois précédents paliers. Il ouvre la voie à l'apprentissage mutuel et à la coproduction des actions et des connaissances. La décision finale est prise collégialement par toutes les parties prenantes qui ont eu accès aux mêmes sources, aux mêmes données et ont pu croiser leurs perspectives.


  Les patients doivent veiller à ne pas adopter les us et coutumes des professionnels sans les réinterroger de leur point de vue. Ils doivent, pour être utiles, agir différemment des professionnels et trier les normes à respecter et celles à réinterroger. Ils ont à développer l'art de l'interstice : l'art de faire autrement, sans pour autant faire contre. Il ne s'agit pas de contredire mais d'interroger, pas de perturber mais d'oser affirmer la singularité de leur point de vue. L'exercice est compliqué mais, avec le temps, après une phase de mise en confiance mutuelle permettant de cerner ce à quoi la collaboration peut servir, en général les rapports s'équilibrent. Comme dans toute collaboration, il peut être utile de se donner des objectifs explicites, de se référer aux valeurs communes qui animent les différents profils d'acteurs, voire de dévoiler les raisons qui ont conduit à s'engager dans la collaboration. Un journal de bord de la collaboration peut être utile pour en suivre l'évolution. Un tel journal a plusieurs bénéfices : garder la trace des actions effectives et de celles qui ont soulevé des résistances, se distancier des événements négatifs qui ne sont plus vécus comme des échecs personnels mais comme des données renseignant les résistances rencontrées.


  Toute norme réglementaire incitant les professionnels à intégrer des patients joue un rôle prédominant dans leur bonne volonté à accomplir cette démarche. Ainsi, un certain nombre de conditions doivent être réunies. Ils doivent connaître les principes de l'engagement des patients, avoir l'envie d'apprendre d'eux et avoir le réflexe de questionner leurs actions au regard du continuum de l'engagement. Ils doivent être sensibilisés au besoin d'utilité et d'efficacité des patients et sonder à intervalles réguliers leur satisfaction. Ils doivent veiller à les respecter, les associer aux communications, les inviter aux réunions en même temps que les autres, ne pas les solliciter vainement, ou au contraire plus qu'ils ne le peuvent, ne pas les instrumentaliser... Les patients doivent être pleinement intégrés et soumis aux mêmes droits et devoirs que le reste de l'équipe (à l'exception de la souplesse requise par leur condition de santé) : il n'y a aucune raison d'anonymiser des documents à leur seule intention, il faut rendre les décisions transparentes. Afin de valoriser leurs actions, il est important qu'ils aient des comptes à rendre et des tâches intéressantes à assurer. Des formations doivent leur être proposées pour ne pas les mettre en difficulté. Dans la même idée, surtout en France, il faut éviter l'abus d'acronymes qui est d'usage dans le monde de la santé et qui renvoie le profane à son statut d'outsider. Les formations gagneraient à se dérouler entre pairs pour éviter toute instrumentalisation. Enfin, afin d'éviter la critique de non-représentativité, il suffit de multiplier les missions et de faire en sorte qu'elles requièrent des habilités différentes, et donc qu'elles attirent des personnalités aux caractéristiques spécifiques.


  L'engagement des patients s'adosse à des entreprises de construction. La notion de coproduction est en vogue et, derrière les bonnes intentions, la réalité est parfois décevante. Tout ce qui relève du champ de la consultation, y compris ce qui est de l'ordre du recueil de besoins, n'est pas de la coconstruction. Il n'y a coproduction que s'il y a réellement partage du pouvoir et des décisions à toutes les étapes. Les principaux marqueurs d'une coproduction effective sont la volonté d'apprendre les uns des autres et le fait qu'elle déborde des espaces qui lui étaient attribués initialement. De bonnes pratiques gagneraient à être convoquées, Wallcraft, Read et Sweeney (2003) en ont proposé dix qui pourraient l'être, quel que soit le champ de l'engagement des patients, même si au départ elles ont été formulées dans le contexte de la santé mentale13. :


  1. Faire de l'engagement des patients une norme : à ce jour, en France, seule la représentation des usagers est une force contraignante sur les institutions. Ici et là, on voit des programmes spécifiques, comme celui de Paris 13 dans la formation des médecins généralistes, ou certains programmes d'ETP qui ont généralisé l'essai. Néanmoins, comme cela a été décrit dans des pays où l'engagement des patients est massif, le pouvoir réglementaire, s'il ne règle pas tout, est important pour donner l'impulsion sur laquelle construire un engagement de qualité. Surtout dans le contexte hospitalier, temple s'il en est du pouvoir des normes et du légalisme.


  2. Formaliser le soutien sur lequel le patient peut s'appuyer : l'enjeu actuel est de formaliser un soutien qui facilite l'élaboration de savoirs émancipateurs, en favorisant des espaces de soutien autogérés. Les associations de patients ont fait en sorte de rester un lieu de ressource pour les représentants d'usagers et pour les patients-intervenants dans l'éducation thérapeutique. Pour la même raison, le groupe de patients-enseignants de Paris 13 se réunit régulièrement sur le mode de l'entre-soi pour se positionner sur des questions vives. Les formations des représentants d'usagers sont assurées par France Assocs Santé. Force est de s'interroger sur un DU qui a été monté à Paris 6 pour former conjointement des professionnels et des représentants d'usagers à la démocratie sanitaire, car la mixité professionnels/patients ne peut pas être propice à l'empowerment collectif, si par empowerment collectif on entend le développement d'un esprit critique permettant de remettre en cause l'institué.


  3. Examiner régulièrement les rapports de pouvoir et les corriger : la question du pouvoir est au cœur des pratiques collaboratives, qui plus est quand elles concernent des soignants et des patients, qu'ils appartiennent ou pas au milieu associatif. Il est nécessaire d'en avoir conscience et d'interroger en toute transparence les motivations des différents profils d'acteurs qui les ont conduits à contracter une alliance, dont il n'est pas abusif de penser qu'elle est encore contre-nature. Chacun doit avoir conscience des enjeux tant individuels que corporatistes ou militants qui peuvent conduire à des situations de blocage. De plus, des moments doivent être dédiés à la prévention et à la gestion de conflits. Tout en ayant à l'esprit que les conflits ne sont pas toujours négatifs, car ils permettent aussi de consolider la culturalité d'un sous-groupe14. et partant de là, de lui assurer des savoirs propres.


  4. Se déplacer vers les groupes de patients plutôt que d'attendre qu'ils viennent d'eux-mêmes : au Canada, comme aux États-Unis, il n'y a nulle gêne à mener campagne, y compris par voie médiatique, pour trouver des patients engagés. En France, où nous sommes plus timorés vis- -vis de ce type de campagnes, nous avons pris l'habitude de nous tourner vers les associations de malades pour recruter des patients engagés. On constate que certaines institutions réfléchissent actuellement au moyen de recruter des patients engagés au-delà des associations de malades. Nous ne pouvons qu'attirer leur attention sur la formulation de Wallcraft et Bryant qui exprime bien l'idée selon laquelle ces recrutements doivent se faire au sein de groupes - virtuels, communautaires ou associatifs - de patients. Recruter des patients sans autres savoirs expérientiels que les leurs, qui n'ont pas une expertise problématisée au sein d'un collectif et pas d'habitude de travail en groupe, semble en effet bien plus risqué. Cela peut conduire à solliciter le premier venu, susceptible d'être plus instrumentalisé qu'un acteur plus aguerri. Néanmoins, certaines actions en santé, notamment au niveau local, peuvent concerner des patients sans engagement préalable. En ce cas, l'institut britannique NIHR suggère de créer un portail d'information qui permette au public d'accéder aux informations leur permettant de s'engager15..


  5. Accepter les positions de chaque patient au regard de la question de l'engagement : la notion de collaboration au sens où elle a été traitée ici n'est pas consensuelle, y compris dans le milieu associatif. Certains groupes de patients préfèrent mener leurs actions de leur côté, tandis que d'autres manquent de bénévoles à détacher sur ces actions. Le temps disponible à consacrer à l'engagement ou la reconnaissance attendue reste un choix personnel qui non seulement doit être respecté mais être aussi actualisé régulièrement. L'objectif étant de viser un engagement des patients dans la durée, il convient de veiller à limiter les sollicitations et de développer leur sentiment d'utilité. Ce dernier, en tant que marqueur de leur engagement est à questionner fréquemment. Le patient lui aussi doit être conscient que son engagement dans la durée en dépend et qu'il doit donc veiller à être réellement utile.


  6. Valoriser les compétences des patients, faire en sorte qu'elles se développent et qu'ils gagnent en confiance en eux : le sentiment d'utilité sera d'autant meilleur si le patient se sent compétent. D'où aussi l'importance de l'engagement dans la durée. Développer la confiance en soi des patients appelle à prendre en compte leur apport en accueillant leur perspective et en la valorisant. Il s'agit de consigner leurs apports, de les aider à repérer les compétences développées, et de ne pas se contenter de les avoir fait participer. Cela réclame des outils spécifiques qui restent à créer.


  7. Rémunérer les patients qui s'engagent : en France, à ce jour, les pratiques ne sont pas stabilisées. Il n'est pas cohérent que les patients soient rémunérés pour certains de leurs engagements et pas pour d'autres. Même si actuellement un certain nombre de patients s'engagent par militantisme pour contribuer à réparer le système de soins et ce faisant, qu'ils en soient conscients ou non, pour sublimer leur expérience de la vulnérabilité, il n'est pas sain d'attribuer des mandats requièrant des compétences sans reconnaître formellement ces compétences. En outre, ne pas rémunérer les patients entretient la dissymétrie professionnels/patients car notre société a tendance à dévaloriser le bénévolat.


  8. Former les professionnels à l'engagement des patients : alors qu'il est attendu que les patients soient formés, comme représentants d'usagers, enseignants, médiateurs de santé, coéducateurs..., et partant de là à la collaboration, le même requis ne s'impose pas aux professionnels. Les professionnels gagneraient à être formés à l'engagement des patients : aux principes auxquels cela réfère, au lien étroit entre cet engagement et l'amélioration de la qualité des soins, mais aussi à la collaboration professionnels/patients. Alors que la formation des patients ne peut s'envisager que sur le mode de l'entre-soi, de manière à favoriser leur construction identitaire spécifique et émancipatrice, les formations à la collaboration nécessitent d'être mixtes professionnels/patients et de porter sur les modalités pratiques de chaque projet. Elles doivent permettre de clarifier les motivations des uns et des autres, de déterminer l'objectif poursuivi, de fixer les valeurs de la collaboration, ses modalités précises, et de prévenir les conflits possibles.


  9. Différencier les besoins des patients de ceux de leurs proches : ce point est surtout sensible en psychiatrie où les proches peuvent, s'ils n'y prennent garde, sous un effet qualifié de Golem, ne pas favoriser l'empowerment de leurs proches. L'effet Golem est en quelque sorte l'opposé de l'effet Pygmalion. Il conduit à faire obstacle à l'autonomisation d'un proche. Par excès de protection, la tentation est souvent forte de vouloir agir ou parler à la place du fils, du mari, ou de l'épouse souffrant du trouble. Cette conduite aboutit à générer leur infantilisation, ce qui, bien évidement, est totalement contreproductif. L'écueil inverse serait de ne pas tenir compte des besoins des proches. Ils ont besoin d'être pris en considération parce qu'eux aussi sont en situation de vulnérabilité. Par ailleurs, ils ont des savoirs qu'il faut apprendre à convoquer. Ils ont besoin de cette légitimation pour soutenir leur implication dans les soins de la personne dont ils s'occupent. Leurs savoirs très contextualisés sont utiles à la prise en charge.


  10. S'assurer de la qualité de l'engagement des patients en faisant en sorte d'en mesurer les effets : cela nécessite des mesures visant à renseigner qualitativement l'apport des patients dans les différents espaces qui les accueillent, à commencer par ceux où ils siègent en tant que représentants d'usagers. Cela demande également de mener des recherches dans l'objectif de caractériser leurs apports, condition préalable aux mesures visant à en mesurer l'appropriation dans les pratiques professionnelles ou à en étudier les effets sur les bénéficiaires. À ce jour, la satisfaction est le critère le plus facilement étudié. Mais celle qui fait l'objet de l'étude est souvent celle des professionnels et des patients, et non pas celle des bénéficiaires (les autres patients). Par ailleurs, la satisfaction, comme l'acceptabilité, n'indique pas que l'apport des patients est conséquent, en général moins on est bousculé plus on est satisfait. Par conséquent, une étude qui viserait à mesurer l'impact de la collaboration chercherait à évaluer les transformations produites, tant sur les individus que sur les organisations.


  Les enjeux de l'évaluation


  L'engagement des patients, champ d'étude en expansion mais récent, soulève encore des questionnements, sinon des résistances. De plus, les entreprises collaboratives représentent un certain coût en termes de ressources financières et humaines. Pour répondre à la question de l'efficience, il est nécessaire d'évaluer l'apport de l'engagement des patients, domaine par domaine. Si cela a été fait à de nombreuses reprises dans le cadre des recherches collaboratives, cela reste à faire dans d'autres champs.


  En préambule à cette composante essentielle, il s'impose de rappeler que si l'engagement des usagers est utile (ce qui doit être démontré), il a également une valeur intrinsèque parce que, par principe, il est moralement nécessaire : il vaut parce qu'il est éthique de soutenir la représentation des citoyens dans les actions qui les concernent (ce qui n'a pas à être démontré).


  Les études évaluant l'apport des interventions associant des patients au regard d'interventions plus classiques sont nombreuses dans certains domaines, notamment dans ce qui relève des éducations en santé. Mais les évaluations se heurtent au fait que, dans certains contextes et sur certains points, il est difficile de concevoir des recherches permettant d'objectiver l'apport de l'engagement des patients/usagers. S'il reste relativement aisé, notamment dans le cadre de la pair-aidance, de caractériser l'apport d'un patient à un autre, il s'avère quasiment impossible d'évaluer, par exemple, comment un interne en médecine s'approprie les apports des patients-enseignants. Ne serait-ce parce qu'il est soumis à d'autres influences. Néanmoins, à défaut de marqueurs très objectifs, il est possible d'explorer leur ressenti au regard de l'utilité de ces apports. Comme il est également possible d'explorer l'enseignement des patients-enseignants sur le plan de la didactique, c'est- -dire le triptyque : ce qu'ils entendent enseigner, ce qu'ils enseignent réellement et ce que les apprenants ont perçu de ce qu'ils ont enseigné.


  Il reste à créer les outils permettant d'évaluer la qualité de l'engagement, de la collaboration et des pratiques. À ce jour, l'engagement des représentants d'usagers souffre de ne pas être vraiment évalué qualitativement par la HAS ou le CISS, qui se contentent d'indicateurs plutôt quantitatifs (nombre de RU, nombre de réunions auxquelles ils participent, dédommagements perçus, etc.). Une étude de l'ANESM de 2014, consacrée à l'activité des représentants d'usagers dans les établissements médicosociaux, montre qu'une analyse approfondie est faisable. À terme, la qualité de la collaboration professionnels/représentants d'usagers pourrait devenir un indicateur de qualité à renseigner dans le cadre de la certification des établissements de santé. Mais il faut aussi être prudent. En effet, comment peut-on s'attendre à ce que deux personnes influent de manière efficace sur un groupe d'une quinzaine de personnes ? Des études ultérieures démontreront peut-être qu'il faut au moins un tiers de représentants d'usagers dans un groupe pour obtenir un effet véritable.


  Néanmoins, réaliser des évaluations axées sur la qualité des processus collaboratifs permet de sensibiliser les acteurs institutionnels à l'importance d'écouter la voix des représentants d'usagers, ou a minima de la prendre en compte. À défaut d'évaluation extrinsèque, chaque représentant d'usager pourrait tracer ses propositions, l'accueil qui leur a été réservé et les actions conduites à partir des points qu'il a soulevés. Cette sorte de journal de bord pouvant servir à revenir sur les processus de participation afin de les discuter le jour venu. Ce type d'outil reste tout à fait pertinent au-delà de la représentation des usagers : il gagnerait à être mobilisé dans le cadre de toute participation des patients à un comité ou à un groupe de travail.


  Les formations destinées aux patients engagés au niveau collectif


  En France, depuis quelque temps, des formations destinées aux patients émergent. Celles-ci répondent à plusieurs de leurs besoins et attentes : gagner en légitimité, en compétences, répondre à des attentes institutionnelles, ou tout simplement profiter d'un contexte favorable pour s'engager dans un parcours universitaire, de recherche. Aussi, parce que, d'une certaine manière, quand on éclaire un vécu difficile, on le domine.


  La première formation à avoir intégré des patients fut celle proposée par Paris 11 dès le début des années 2000, dans le cadre d'un DU intitulé : « Accompagnement des personnes atteintes de maladies génétiques ». Destiné aux professionnels de santé, il accueillait des patients, indépendamment de leurs projets ou niveaux d'études. Ce DU, après une longue période d'engouement est quelque peu tombé dans l'oubli au profit de DU, voire de masters, sur l'ETP, lesquels pour la plupart, accueillent des patients au côté des professionnels. Les plus connus d'entre eux font partie du réseau informel « Universités des patients », initié à Paris 6 par Catherine Tourette-Turgis. Des « Universités des patients » ont été secondairement créées dans les universités de Grenoble et d'Aix-Marseille dans la lignée de l'initiative à visée modélisante de Catherine Tourette-Turgis. Cela permet à des patients d'accéder à l'université en faisant valider leurs acquis d'expérience. Patients et professionnels de santé y sont formés ensemble à l'ETP, et ces formations intègrent des patients en tant qu'enseignants. À ce jour, à Paris 6, une soixantaine de patients ont été formés à l'ETP. Ils ont été formés à l'animation des séances d'ETP, à la conception de programmes et à la recherche, car certains intègrent des masters, voire entament secondairement des études doctorales. Cette innovation pédagogique est largement reconnue en France, au point que le magazine Challenge l'a citée comme étant l'une des 500 innovations majeures de l'année 2016.


  Un DU vient également d'être créé à Montpellier. Il est destiné aux patients et aux professionnels de santé intéressés par l'engagement de patients dans la formation des professionnels et dans l'ETP. Ce DU, qui se déroule au sein d'un établissement hospitalier, assure la mise en lien des patients avec les équipes pédagogiques et avec les équipes de soins, ce qui devrait permettre de créer du lien entre leur formation et leur activité. Enfin, un DU destiné aux professionnels de santé et aux représentations des usagers a été lancé en 2016 à Paris 6, mais il semblerait que les participants issus du rang des représentants d'usagers n'y soient pas légion.


  À côté de ces formations universitaires, d'autres formations en ETP de 20 à 40 heures existent. Elles sont proposées aux équipes de soins qui veulent intégrer des patients intervenant dans l'ETP. Libre à eux de recruter des patients avec lesquels ils ont envie de collaborer et de s'adresser à ces formations. L'avantage de ce type de format est, qu'une fois formés, les patients sont directement en activité, alors que les patients formés dans le cadre des DU ou masters ne trouvent pas si facilement où exercer leurs compétences. Néanmoins, ces formations ont une valeur d'usage certaine, puisqu'elles ne désemplissent pas. Peut-être parce qu'elles participent de l'(auto)légitimité d'acteurs faibles, au sens donné par Payet, Giulini et Laforgue à la notion « d'acteurs faibles »16..


  L'enjeu de la professionnalisation a été résolu dans le cadre du diplôme d'université « Médiateurs de santé-pairs » de Paris 8, puisque les ARS finançaient pour une durée d'un an les postes des médiateurs qui en sortaient. Après une phase d'expérimentation, cette formation s'est arrêtée, elle est sur le point de reprendre sous un format de licence professionnelle à Paris 13. Format qui a été privilégié par le CCOMS en vue de l'évolution de carrière des MSP. Cette avancée dans leur niveau de formation marque un seuil important. Une licence professionnelle, c'est une reconnaissance institutionnelle d'un métier et c'est faire des MSP des acteurs de santé au même niveau que d'autres, comme par exemple, les diététiciens ou les STAPS.


  On pourrait discuter de cette tendance à « universitariser » les patients. Ne serait-ce que parce que malgré tous les efforts apportés pour contrer ce risque, cela risquerait de normaliser des pratiques qui se veulent disruptives. Sur ce point, le cas de la France est unique : les formations de médiateurs pairs aux États-Unis ou au Canada, pays où leur fonction est bien plus reconnue, proposent des formations beaucoup plus digestes d'une soixantaine d'heures.


  On pourrait aussi discuter du bien-fondé du parti pris de certaines formations de mêler patients et professionnels tout au long de la même formation. Comme ce qui est attendu des patients diffère des attentes des professionnels, il paraît étrange de leur proposer de bout en bout la même formation. De plus, l'engagement des patients répond à des enjeux sociaux, militants, qui ne sont pas abordés, à notre connaissance, dans ces formations. Plus important, la perspective des patients, à savoir leur épistémê, est un construit qui nécessite d'être élaboré collectivement. Il leur revient de réfléchir au sens qu'ils donnent à leur apprentissage et à leur projet. Aussi, les formations qui leur sont destinées auraient davantage de sens à être organisées sur le mode de l'entre-soi, au moins en partie. Le temps de la formation est connu pour être le temps de la construction d'une identité professionnelle. Or, si les professionnels de santé qui suivent ces formations ont déjà consolidé la leur, ce n'est pas forcément le cas des patients, surtout s'ils ne fréquentent pas le milieu associatif des malades.


  Avec la hantise de remplacer une norme par une autre norme, il semble cohérent qu'une formation destinée aux patients pour devenir des acteurs de santé se réfère aux principes de l'éducation populaire. Il devrait s'agir d'explorer ce que la vie avec la maladie leur a appris, mais aussi ce qui a été difficile à vivre. En effet, la source première de la légitimité des patients (ou de leurs proches) provient de ce qu'ils ont appris en vivant l'événement maladie. La plupart des formations exploitent cet aspect car elles partent du principe qu'il faut s'adosser aux compétences déjà acquises, qu'il faut conscientiser les forces, s'inscrivant dans une éthique de la résilience où l'objectif est de renforcer l'estime de soi des participants. Ce faisant, elles oublient que la résilience n'existe que parce qu'il y a eu des difficultés. Les enseignants pensent sans doute que les évoquer est fragilisant et qu'il est indigne de réactualiser des souffrances. Mais ne pas le faire est oublier que la motivation des patients est adossée à leur envie de réparer, de soigner, le système de soins. Réfléchir sur les souffrances, prendre le temps de les examiner permet d'en tirer des mesures correctrices. Il s'agit d'en tirer des leçons à visée universalisables, en conscientisant ce qui a été vécu, en identifiant l'inefficacité d'autrui telle que définie plus haut, en caractérisant la nature de l'injustice subie (au sens de ce qui n'est pas juste, pas adapté) et en participant à l'identification et à la mise en œuvre des actions correctrices. Ce processus, qui comme une expérience de l'in-juste (au sens de ce qui n'est pas juste) en une expérience conscientisée, est facteur de transformation sociale et de résilience surtout si ce processus aboutit à une reconnaissance des savoirs ainsi produits17.. L'expérience personnelle, même difficile, est un materiau où puiser du sens à son engagement et à partir duquel les actions correctrices doivent être pensées. En ce sens, « le personnel est politique » comme les théoriciennes du féminisme l'ont si justement perçu.


  Aussi, les difficultés/injustices vécues doivent être sollicitées. Cela vaut pour tous les engagements des patients/usagers. L'annonce du diagnostic a été brutale : il faut en déduire que l'on doit apprendre aux étudiants en médecine ce que les patients peuvent entendre lors de cette séance éprouvante. Le manque d'information a été insupportable : le patient intervenant en ETP peut inciter les patients à en réclamer ou à en rechercher par eux-mêmes. Le patient-enseignant peut dire aux soignants que rien n'est pire que l'ignorance ; le représentant des usagers peut s'investir dans des EPP (évaluation des pratiques professionnelles), etc.


  Une fois les messages identifiés, il est utile de connaître les recommandations, les études, les concepts à mobiliser de manière à adapter les plaidoyers ou les contenus pédagogiques aux normes culturelles de leurs interlocuteurs. La hantise des plaintes handicape les soignants qui en oublient leur devoir de respect des choix de santé des patients : il convient de le leur rappeler. Leurs valeurs personnelles s'entrechoquent avec le droit au secret médical (par exemple, quand une personne vivant avec une affection virale n'en a pas informé son partenaire), il faut savoir se référer aux jurisprudences dans ce domaine...


  Chaque valeur soignante doit faire l'objet d'une appropriation sous condition : résiste-t-elle à l'épreuve de la « perspective patient » ? Sonne-t-elle juste ? La bonne distance entre un soignant et un patient ne doit pas forcément être la même que celle entre deux patients, y compris dans le cadre de la pair-aidance et/ou de l'éducation thérapeutique. Ou encore, les patients ont toute légitimité à se demander si la décision partagée doit être réservée aux situations énoncées dans le guide HAS, etc. Il est ici question d'oser penser, d'oser interroger l'existant, de faire émerger des savoirs émancipateurs, dans le but, partagé avec les soignants, d'améliorer ce qu'il ne convient plus d'appeler la « prise en charge » des patients, mais leur parcours de soins.


  De plus, les formations universitaires devraient offrir ce qu'elles savent le mieux faire, à savoir la légitimation des savoirs et la construction d'identités professionnelles. Elles devraient permettre aux savoirs expérientiels empiriques de s'organiser et de s'outiller pour qu'ils soient constitués scientifiquement. Autrement dit, il ne s'agirait plus tant de venir à l'université pour y accéder aux savoirs que de venir y produire des savoirs.
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  Conclusion

  


  L'engagement des patients, est un champ en développement, particulièrement protéiforme et soutenu dans son développement par un ensemble de principes. D'un point de vue moral, il devrait paraître évident de ne rien faire sur les patients sans les patients. D'un point de vue plus utilitariste, le système de soins réclame d'être considéré selon différentes perspectives, et l'expérience de soins des patients est une ressource qui gagnerait à être davantage exploitée dans une visée d'amélioration des pratiques de soins, de recherche et d'enseignement. Cette approche révolutionne la manière d'envisager les populations vivant avec une spécificité. En effet, il est habituel de partir de leurs besoins pour concevoir les interventions en santé. Cette posture aggrave leur vulnérabilité puisqu'elle renforce leur passivité, voire les réifie, sinon les stigmatise. Car, de la catégorisation à la stigmatisation, il n'y a qu'un pas. Les aborder comme étant des ressources est un vrai changement de paradigme, sinon une révolution mentale à opérer qui demande de substituer un concept de la supplémentation à un concept d'ordre déficitaire.


  Partir des ressources des usagers et des communautés, c'est d'abord comprendre le rôle « d'aiguillon » qu'ils peuvent jouer pour bonifier le système de soins quand la possibilité de le faire leur est laissée. Nous avons présenté un grand nombre d'expériences qui chacune prise individuellement a fait ses preuves. La collaboration entre professionnels de santé et patients participe à corriger la plupart des dysfonctionnements du système de soins, tels qu'énoncés dans l'introduction de l'ouvrage. Aucun n'y résiste : ni l'inobservance, ni le manque de prise en compte des besoins psychosociaux des malades, ni la qualité et la sécurité des soins, ni la polarisation des soins, ni l'affolement des coûts, ni l'épuisement professionnel, ni les enjeux de la relation médecin/malade, ni le manque de confiance entre les administrés et ceux qui les gouvernent. L'inobservance peut être travaillée au niveau collectif en intégrant davantage la perspective des patients lors de la conception des thérapeutiques et lors de la rédaction des notices d'utilisation. Au niveau individuel, l'ETP a un rôle important à jouer puisqu'elle a le double avantage d'éduquer des soignants à éduquer des patients et de concevoir l'éducation, donc l'appropriation de connaissances, comme thérapeutique. L'intégration de patients-intervenants dans l'ETP paraît essentielle pour aider les patients à identifier les besoins, et, à partir de leur propre expérience, pour témoigner que le traitement proposé est gérable, et les inciter à discuter de leurs difficultés avec leur médecin. Ces mêmes pairs-aidants, qu'ils soient coéducateurs ou médiateurs de santé-pairs, ont un rôle certain à jouer pour améliorer le vécu psychosocial des patients et la relation soignants/soignés. Ils peuvent aussi contribuer à améliorer les compétences liées aux traitements comme celles encore à développer en lien avec la sécurité des soins. Les difficultés dans l'accès aux soins peuvent être contournées avec l'aide de pairs-navigateurs, et celles liées à la relation soignants/soignés ne peuvent que bénéficier de l'engagement de patients-enseignants. Les mesures, interventions, recherches en santé gagnent en pertinence y compris pour des populations difficiles à atteindre, ce qui profite à l'efficience du système de soins et contribue à diminuer les inégalités de santé.


  Sous l'effet d'un certain nombre de mesures et de pressions associatives, l'engagement des patients s'institutionnalise. Après une longue période où les associations de patients, ou les regroupements d'usagers, ont usé de leur capacité de plaidoyer et pratiqué les contre-expertises, l'heure est à la collaboration, y compris dans les sphères les plus institutionnelles de la médecine. Et on est à deux doigts de pouvoir parler de la perspective des patients comme d'une discipline. D'une part, les champs qui la convoquent sont enseignés, d'autre part, quel que soit leur champ d'engagement, les caractéristiques de leurs apports tendent à converger. Ils cherchent à contribuer à diminuer l'asymétrie médecin/malade, à ce que les droits des malades soient connus et respectés, à lutter contre les stigmatisations, à faire en sorte que les attentes et discours ne soient pas interprétés, à promouvoir une culture de la sécurité, de la bienveillance...


  Néanmoins, la tendance est encore forte de parler « d'expérimentations », là où on gagnerait à parler, par exemple, de « programmes ». Les résistances se font encore sentir, même si elles prennent des formes politiquement correctes. Il faut savoir que du côté des patients, en particulier des plus militants d'entre eux, les résistances ne sont pas moindres que celles constatées chez les professionnels. En particulier, le milieu associatif de la santé mentale est encore assez sceptique à s'engager pleinement dans des entreprises de collaboration, craignant perdre de son autonomie et de son pouvoir de contestation. Il arrive que cet avis soit partagé par d'autres acteurs associatifs. Nous sommes donc actuellement au milieu du gué, et les années à venir seront déterminantes.


  L'engagement des patients pose encore beaucoup de questions à la recherche. À terme, la question de la quantification de son impact médicoéconomique sera certainement posée. L'engagement des patients a un coût car il mobilise des ressources humaines et financières. La réponse à cette question conduit à mieux caractériser la teneur de son apport et à concevoir les modèles les plus opérants, tant sur le plan organisationnel que sur le plan de son effectivité. Le champ de l'engagement des patients nécessite d'être accompagné dans sa mise en œuvre. La collaboration entre patients/usagers/profanes et professionnels de santé ne va pas de soi et demande des mesures proactives et des savoir-faire spécifiques. Les deux parties prenantes doivent être préparées aux enjeux et doivent acquérir les compétences requises. Le requis absolument nécessaire à toute entreprise de collaboration est la volonté d'apprendre l'un de l'autre tout en s'inscrivant dans la complémentarité. L'objectif de la complémentarité doit guider les patients concernés dans la construction de savoirs émancipateurs qui réinterrogent les pratiques et savoir-faire des professionnels. Ils doivent apprendre à maîtriser l'art de l'interstice, c'est- -dire à se positionner autrement et à soulever de nouvelles questions. Dans certains cas, cela nécessite d'en passer par des savoirs institués, ne serait-ce que pour les problématiser, les réinterroger. Les savoirs situés ne vont pas de soi, ils sont au croisement des savoirs expérientiels, d'une culture élaborée collectivement et du contexte pertinent en fonction du champ concerné. Leur transmission nécessite de savoir se référer aux normes culturelles des publics visés.


  Cela passe aussi par des mesures organisationnelles, et par le fait de veiller à recruter le bon patient au bon endroit. Les compétences d'un patient qui donne un cours magistral ne sont pas les mêmes que celles de celui qui participe à une EPP (évaluation de pratique professionnelle), ou de celui qui s'engage dans la pair-aidance. En général, les patients s'orientent naturellement vers leur domaine de compétences. Mais les formations universitaires qui s'ouvrent à eux et qui ont le pouvoir de valider leurs compétences pourraient, aussi paradoxalement que cela paraisse, brouiller les pistes.


  Ce serait mentir que de ne pas dire qu'il reste des questions en suspens quant aux conséquences possibles du mouvement social que je me suis attachée à décrire. J'ai vanté l'autoresponsabilisation des patients, appelé de mes vœux la décision partagée, l'engagement de chaque patient dans la sécurité des soins... Et si cela aboutissait demain à ce que l'on blame the victim ?, comme disent les Anglais. Autrement dit, comment être certain que la responsabilisation ne soit pas dévoyée en responsabilité ? Comment éviter que l'incitation à l'engagement ne tourne en injonction à l'engagement ? Néanmoins, je veux croire que des régulations feront jour et que le monde de demain ne peut être pire que celui d'aujourd'hui. Surtout, il faut veiller à ne pas faire croire que l'engagement des patients permettra de tout résoudre : faire porter aux seuls patients cette entière responsabilité n'aurait aucun sens et ce serait contreproductif. Le développement du pouvoir d'agir des patients engagés comme co-acteurs de santé, comme celui de chaque patient, doit être complété par des mesures structurelles, réglementaires et organisationnelles qui les dépassent tout en les englobant, car il faut qu'ils y participent.


  Ce livre a été consacré aux néopatients, mais implicitement, il a été tout autant consacré aux néosoignants (et aux néochercheurs). Sans eux, les néopatients ne seraient pas. Ce sont eux qui soutiennent au quotidien ces nouvelles pratiques, qui participent à les faire éclore et à les objectiver. Ce n'est pas un hasard si derrière chaque innovation dans ce domaine, il y a autant de patients que de professionnels de santé. Comme il y a un néomédecin derrière tout patient qui ose dire en consultation qu'il a consulté Internet, ou bien qu'il n'est pas convaincu par son diagnostic, ou son traitement. Tous ces néosoignants attirent des patients éclairés avec lesquels les échanges sont autant déstabilisants que riches. Ils sont un certain nombre à en avoir témoigné.


  On doit à Leonard Kish cette formule qui a été reprise dans différents rapports et journaux (dont le Forbes) et sur laquelle je voudrais terminer ce livre : « Si l'engagement des patients était un médicament, ce serait le plus puissant du siècle et ce serait de la mauvaise pratique que de ne pas l'utiliser ».1


   


  1 - www.hl7standards.com/blog/2012/08/28/drug-of-the-century/





  Post-face

  


  Il est assez amusant de constater que l'ouvrage d'Olivia Gross est encadré par une préface et une post-face rédigées par deux professionnels de santé. Faut-il y voir un clin d'œil de l'histoire qui voudrait rappeler que l'engagement des patients doit être contenu ? La lecture de cet ouvrage, le premier à traiter ce domaine en langue française, démontre le contraire. Toute l'histoire du mouvement des patients se joue des bornes qui ont été mises sur son chemin. Un des plaidoyers porté par ce mouvement (faire comprendre aux professionnels de santé que de leur compétence à collaborer avec des patients dépend l'amélioration du système de santé) aura rencontré nombre d'obstacles avant d'être entendu par une partie de la communauté soignante. Cet ouvrage en relate l'histoire et témoigne de la puissance du phénomène et de sa diversité d'expression. Nous devons à Olivia Gross, par sa culture de ce mouvement mais aussi par son expérience pour s'y impliquer, de rendre compte de son importance pour repenser le système de santé français.


  Je prendrai comme exemple le champ de l'éducation thérapeutique auquel je consacre depuis longtemps mes travaux de recherche. Il s'agit de montrer comment l'engagement des patients par sa dimension collective peut le fertiliser selon l'expression d'Olivia Gross.


  Dans ce champ, le patient s'inscrit dans la logique d'une évolution sociétale grâce à laquelle chacun peut accéder aux connaissances en santé, à ses droits lui permettant de faire valoir ses choix de santé, de mobiliser des compétences de soins. Cette évolution permet, également, l'émergence de la figure singulière du patient-expert appelé patient-éducateur ou patient-ressource. Son intervention devrait contribuer à rééquilibrer et compléter une éducation thérapeutique conçue par les soignants. Mais à peine introduit dans les programmes d'éducation thérapeutique, le patient-éducateur se voit cantonné à un rôle de traducteur du discours soignant auprès de ses pairs et de médiateur entre les patients et le système de soin tel qu'il est.


  Pourtant la reconnaissance des savoirs expérientiels des patients fonde la possibilité d'une rencontre épistémologique entre les savoirs des patients et ceux des soignants permettant de dépasser les rôles attribués pour envisager, au moyen de l'éducation thérapeutique, de réelles transformations de l'identité professionnelle des soignants et de l'organisation du système de soin à l'origine d'alternatives tant attendues. Mais ces transformations sont peu effectives en l'absence d'une dimension collective de l'engagement des patients au sein même de l'éducation thérapeutique. Deux raisons l'expliquent. Tout d'abord la logique médicale détermine encore les buts de l'éducation thérapeutique. Il découle de cette orientation que l'éducation thérapeutique est basée sur le principe d'adaptation. Il s'agit d'aider les patients à trouver des solutions pour vivre avec une maladie dans le système actuel sans penser le transformer. La seconde raison est liée au fait que l'éducation thérapeutique est conçue dans une perspective uniquement individuelle. Le changement attendu concerne un patient agissant sur lui-même et par lui-même à partir de ses potentialités. L'entourage du patient est envisagé comme un soutien mais rarement comme une dynamique collective transformatrice. Quant aux associations de patients lorsqu'elles sont conseillées par le soignant, elles le sont parce qu'elles procurent solidarité et socialisation mais rarement pour leur engagement à changer l'ordre des choses.


  Olivia Gross nous aide à prendre conscience qu'en rendant possible l'intervention de patients-éducateurs, c'est l'histoire de cet engagement collectif qui rentre dans l'éducation thérapeutique. Ainsi, un programme, une action d'éducation thérapeutique se devraient dorénavant de comporter une finalité collective. Cette perspective modifie radicalement l'esprit de l'éducation thérapeutique puisque, outre sa contribution à faire acquérir des compétences aux patients pour qu'ils puissent se soigner, elle devrait les préparer à transformer une réalité sanitaire par leur contribution à des compétences collectives. Dans un travail récent, Olivia Gross montre que les compétences individuelles qui structurent un programme d'éducation thérapeutique peuvent être modifiées pour tenir compte de cette dimension collective. Par exemple, s'il est attendu de la part des patients de savoir utiliser le système de soin, il faudrait dorénavant formuler ce même objectif en ajoutant : et de savoir le transformer. Et interroger pour quelles raisons l'éducation thérapeutique ne consisterait pas non plus en l'apprentissage à savoir identifier des dysfonctionnements, mettre en œuvre des techniques de recueil, identifier les marges de liberté pour faire évoluer les prises en charge médicales et de soins ?


  Cette dimension collective dans l'éducation thérapeutique éclaire d'un jour nouveau la dynamique de groupe de patients, terreau des séances d'éducation thérapeutique collectives. Dorénavant, cette dynamique peut être entendue comme une condition de l'apprentissage mais aussi comme un moyen de la prise de conscience de la possibilité de l'affiliation au collectif et à ses apports. On imagine facilement ce que donnerait l'animation dans un tel but par un binôme constitué d'un soignant et d'un patient-éducateur au sein d'une structure de soin. Olivia Gross nous permet d'articuler les processus éducatifs individuels et le pouvoir transformateur du collectif. Elle contribue à rendre accessible l'empowerment au sein même des programmes d'éducation thérapeutique, tel qu'il est défini par l'OMS (2006), c'est- -dire comme un « processus d'action sociale par lequel les individus, les communautés et les organisations acquièrent la maîtrise de leur vie en changeant leur environnement social et politique pour accroître l'équité et améliorer la qualité de la vie ».


  Mais comme dans toute éducation, il s'agit de proposer une opportunité, de faire goûter le possible pouvoir transformateur du collectif. Seules les personnes décident des orientations à donner à leurs apprentissages. La dimension collective reste une proposition que certains prendront et que d'autres laisseront à leurs pairs. Mais il est sûr qu'en faisant rentrer les patients-éducateurs et la dimension collective de leur engagement dans les programmes d'éducation thérapeutique, les soignants et les institutions ont accepté de se voir transformés.


  Il y a quelques années, Gilles Noussenbaum, médecin généraliste et journaliste titrait son éditorial : « L'éducation thérapeutique, une révolution silencieuse ». Je pense que c'est cette dimension du collectif au sein de l'éducation thérapeutique déclare vraiment le début de cette révolution silencieuse. Mais pour que cette révolution advienne, il faut que soient mises en place les conditions de la rencontre entre l'éducation thérapeutique telle qu'elle est (et qu'elle a le mérite d'être, vu toutes les difficultés de son implantation) et cette dimension collective qu'Olivia Gross rassemble sous le terme de l'éducation salutogénique.


  Plusieurs leviers sont à mobiliser pour réussir cette rencontre. Celui qui me semble le plus important concerne la préparation des professionnels de santé à cette nouvelle perspective. Celle-ci est essentielle et fait le lien avec la nécessité que très tôt les étudiants du domaine de la santé soient formés par des patients-enseignants à établir un véritable partenariat de soins avec les patients et à savoir collaborer avec eux. Cela relève de la responsabilité sociale des institutions de formation. Mais cette préparation vaut également pour les patients. Elle leur permettrait de pondérer leur analyse qui consiste à voir, trop systématiquement, dans la relation patient-soignant : pouvoir et paternalisme.


  J'ai débuté ce texte par un clin d'œil mais plus sérieusement, la présence de deux disciplines (santé publique et sciences de l'éducation) comme adossement de la préface et de cette post-face, n'est pas un hasard. Chacune d'entre elles joue un rôle de médiateur avec le milieu médical pour intégrer l'engagement des patients. Elles portent depuis longtemps l'idée du pouvoir d'agir pour soi, avec et pour les autres. Leur histoire, leur apport scientifique soutiennent que la vision d'un « collaborer ensemble » est possible à travers leurs travaux sur les solidarités apprenantes, les systèmes de soin capabilitants, les pédagogies émancipatrices, les participations communautaires.


  C'est tout à l'honneur d'Olivia Gross de savoir jouer de ces médiations pour réussir à faire valoir l'engagement des patients mais surtout pour l'implanter durablement dans le système de santé. C'est l'occasion de la remercier de m'avoir invité à rédiger cette post-face dont le contenu lui doit beaucoup. En effet, il témoigne de ma propre évolution sous son influence bienveillante et de mon profond respect pour la vision qu'elle porte.


  Rémi Gagnayre

  Directeur du Laboratoire Éducations et Pratiques de Santé - EA 3412,

  Université Paris 13, Bobigny





  L’engagement des patients au service du système de santé


  Patients-partenaires, patients-experts, patients-intervenants dans l’éducation thérapeutique de leurs pairs, patients-enseignants… Le rôle grandissant des patients dans le système de santé questionne, tant sur les fondements de ce phénomène que sur les modalités pratiques de leur engagement.


  Le slogan associatif « Rien sur nous, sans nous » inscrit ce mouvement dans une revendication morale. C’est aussi lui faire justice que de présenter son intérêt pour la qualité du système de santé.


  L’engagement des patients dans le système de soins sert de levier supplémentaire à la qualité des soins, à partir de différents constats : les actions verticales ne fonctionnent pas, l’expérience des soins des patients peut servir à améliorer les parcours de soins, leur parole a une légitimité particulière auprès des autres malades. Enfin, leurs savoirs situés et leur perspective singulière permettent de concevoir des actions de santé innovantes, ou plus pertinentes au regard des attentes des malades. Ainsi, des patients engagés participent aux actions de prévention en santé, aux soins de leurs pairs, aux recherches, à la formation des médecins. Dans certains champs, leur participation devient un critère de qualité des actions de santé.


  Cet ouvrage décrit le processus sociohistorique dans lequel s’inscrit le mouvement de l’engagement des patients. Il dresse un panorama des expériences étrangères et françaises et un état des recherches. Il contient de nombreuses références bibliographiques utiles au milieu scientifique et estudiantin, et apporte des éléments de compréhension et des conseils pratiques de mise en oeuvre aux acteurs de terrain.


  Olivia Gross
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Figure. L'engagement des patients dans le systeme de soins.
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