k des compatences,
des communaudy, %
des carridres.

A4

CONCOURS INTERNE ET EXTERNE OUVERTS LES 3 ET 4 JUIN 2025
POUR L'ACCES AU CYCLE DE FORMATION DES ELEVES DIRECTEURS DES SOINS

Mardi 3 juin 2025
1% épreuve d'admissibilité

Durée 5 heures - coefficient 4

Rédaction d’une note de synthése

IMPORTANT :
Dés la remise des sujets, les candidats sont priés de vérifier le nombre de
pages et la numérotation. —




SUJET : (56 pages) :

« Le directeur vous demande de rédiger une note relative 3 'amélioration de
Fexpérience patient au sein de I’'établissement ».




_ Liste des documents :

Document 1 {(Pages 3a 10) :

Référentiel « Certification des établissements de santé pour la qualité des
soins ». HAS version 2025.

Document 2 (Pages 11 a12) :

Arrété du 27 janvier 2025 relatif a la participation de patients dans les
formations pratiques et théoriques des études de médecine.

Ministére de [’Education nationale, de I'enseignement supérieur et de la
recherche.

Document 3 (Pages 13 a 21) :

Note de cadrage «Expérience patient, savoirs expérientels: quelles
articulations avec I'engagement des usagers ? » HAS Septembre 2023,

Document 4 {Pages 22 a 30) :

La Journée-Annuelle de I'Expérience Patient. Mardi 18 juin 2024.

Document 5 (Pages 31 a 33) :

« Expérience patient et qualité de vie et conditions de travail : quelles synergies
possibles ? » Institut francais expérience patient — octobre 2023.

Document 6 (Pages 34 3 45) :

« Recueillir 'expérience patient et usager. » Anap.

Document 7 (Pages 46 a 52) :

« Patient partenaire, du concept a la mission. » Actualités OSM aodit-septembre
2024,

Document 8 (Pages 53 a 56) :

Etude « La place des patients dans les dispositifs de formation des instituts de
formation en soins infirmiers en France. » La revue de référence infirmiére
« soins ». Janvier février 2020.
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Chapitre 1.

Objectif 1.4

L'implication des patients et de leurs
représentants dans la vie de I'établissement

En complément de 'engagement individusl du patient dans sa
prise en charge, 'engagement du patient ou de ses représentants
peut aussi €lre au service du collectif. Cette implication
individuelle au service du collectif peut prendre différentes
formes : représentants des usagers, associations de patients,
groupe de pairs, patients partenaires... Y recourir renforce
I'implication des patients dans leur prise en charge et concourt 3
Famélioration du systdme de santé.

HAS - Cerlification des élablissements de santé pour ia qualité des soins « Version 2025




Ohjectif 1.4 5
L'implication des patients et de leurs représentants dans la vie de 'établissement

k] Le patient est invité 2 exprimer sa
satisfaction et a faire part de son expérience

La prise en compte du point de vue du patient, de sen ressenti et de ses impressions, permet d’améliorer la
qualité de la prise en charge en jouant un rdle dans I'évolution des pratiques hospitaligres et des relations enire
professionnels de santé et patients. Pour ce faire, un systéme de recueit ot d'analyse de I'expérience du patient
et de sa satisfaction est mis en place. C'est dans cette optique que le patient est invité & exprimer sa
salisfaction et a faire part de son expérience. En fonction des modes et des durées de prise en charge, les
modalités de recueil et d’exploitation de 'expression des patients peuvent prendre des formes différentes allant
du questionnaire, notamment le questionnaire national e-Satis, & la tenue de réunions réguliéres entre patients
stprofessionnels. Les patients peuvent déclarer un événement indésirable associé a leurs soins (EIAS) qui leur
est arrivé. lis doivent étre informés de cette possibilité et des modalités de déclaration. lls peuvent &tre aussi
sollicités par les professionnels pour entendre leur point de vue sur un EIAS, Ces démarches permettent non
seulement de recueillir des informations précieuses, mais aussi de renforcer le lien de confiance entre le
patient et l'équipe médicale, contribuant ainsi & une prise en charge toujours plus adaptés.

- Le patient sait qu'il peut exprimer sa satisfaction et son expérience durant et aprés son séjour (e-
Satis, questionnaires internes).
1
* Le patient sait quil peut faire une réclamation ou un élege durant et aprés son séjour. g_
-Le patient sait qu'un médiateur est disponible en cas de situations dificiles en matiére de | £
communication entre lui (ou ses aidants, accompagnants, proches) et les équipes, e
: 4]
‘Le patient sait qu'll peut déclarer un événement indésirable associé 4 ses soins (EIAS). E
* |'établissement dispose de queshennalres sur 'expérience des patients dans les unités de soins
ou plateaur techniques (PREMS) : e-Satis, enquétes de satisfaction...
c
2
®
+ Le macaron associé au niveau de cerlification et les résultats des IQSS en diffusion publique, dont E
e-Salis, sont lisiblement affichés aux accueils de I'établissement et sur son site internet 'it existe. | 2
]

P Pour vous accompagner

Fiches pédagodiques Indicateurs qualité sécurité des soins (IQSS) :
en cours de révision e-Satis

HAS « Cerlification das Stablissements de sanlé pour [2 qualité des soins « Version 2025




Objectif 1.4 6
L'implication des patients et de leurs représentants dans la vie de I'établissement

IR La satisfaction et I'expérience du patient |
sont prises en compte

Pour définir les orientations de sa politique d'amélioration de la qualité et de la sécurité des soing, et sa
déclinaison dans un programme d'actions, I'établissement prend en compte les résultats de la mesure de la
satisfaction et de I'expérience des patients. L'analyse des résultats détaillés se fait avec les professionnels et
le suivi régulier des résultats permet de s'assurer de Vatteinte des objectifs d’amélioration fixés.

arE TR

entimpératif

sollicitant le recueil des adresses mails pour e-Satis.

« L'établissement suit et améliore la participation de ses patients aux enquétes de satisfaction et
d'expérience des patients : suivi des taux de remise des questionnaires internes, suivi des taux de
retours des patients, suivi des collectes et fransmission des adresses mails des patients pour e-
Safis...

- Le programme d'amélioration de [a qualité intégre les actions d'amélioration issues de I'analyse des
résultats de la satisfaction et de l'expérience des patients ainsi que la contribution des représentants
des usagers.

ISt

Audit systéme

' Les résultats des évaluations de la satisfaction et de l'expérience des patients, déclings par unité
sont partagés semestriellement avec les équipes de soins (résultats et verbatim e-Salis, autres
dispositifs internes).

- L'équipe analyse ses propres résultats et verbatim d'e-Satis, ou autres dispostiifs de recueit de Ia
satisfaction et I'expérience des patients, et met en place des actions d'amélioration.

-Quand des recommandations sonit proposées par la CDU, les proféssionnels mettent en place les
actions d’amélioration proposées.

2 Pour vous accompagner

Fiches pédagogiques Indicateurs qualité sécurité des sains (IQSS) :
en cours de révision e-Satis

HAS « Cerlification des &iablissemants de sanlé pour la qualité des soins » Version 2025




Objectif 1.4 7
L'implication des patients et de leurs repfésentants dans Ja vie de I'établissement '

G it i8! La gouvernance soutient utilisation des
questionnaires visant les résultats de soins évalués par
les patients

Mesurer la qualité des soins est un prérequis pour définir les actions & metire en ceuvre st objectiver ies
progrés pour améliorer le service rendu aux patients. Cette démarche, depuis longtemps menée par les
professionnels, est aujourd’hui enrichie en intégrant la voix des patients dans I'évaluation des soins. Les
initiatives utilisant les mesures de la qualité des soins pergue par les patients monirent des améliorations de
la qualité des soins, notamment en prafique clinique courante, avec un impact direct pour les patients. Ainsi,
la mesure des résultats rapportés par les patients, ou PROMSs, aide :

+ les patients & avoir une meilleure compréhension de leur maiadie et de leurs symptdmes, a identifier

les symptomes les plus importants et & mieux les eommuniquer. lis facilitent la communication avec
les professionnels et facilitent 'engagement des patients ;

* les professionnels & discuter avec les patients de leurs difficultés dans le soin. Les professionnels
identifient plus précocement ou davantage de sympidmes, mettent en place un suivi plus efficace et
proposent des prises en charge plus adaptées, ayant des impacts sur les fésultats de santé {ex.
amélioration de la qualité de vie des patients).

ments d’évaluation

. E,
o

I CoavEmance

" La gouvernance soutient (information, accompagnement d’'un service : choix du questionnaire

- adapte, fofmation, circuit de recue, exploitation des résultats...) le déploiement des PROMs dans |
des services.

- La gouvernance soutient implication des patients partenaires pour le choix des PROMs utilisés
dans les services.

Audit systéme

* Dans les services qui utilisent des questionnaires PROMS, les équipes utilisent les résuliats pour ;
- adapter rapidement Ia prise en charge des patients ;

- et dans un second temps, les équipes exploitent les résultats pour améliorer les pratiques
et les organisations.

P Pourvous accompagner

Fiches pédagogigues en cours de révision

HAS » Cerlification des établissements de santé pour Iz qualité des soins « Version 2025




Objectif 1.4 8
l.'implication des patients et de leurs représentants dans la vie de I'établissemnent

ritere i Les patients partenaires et les associations
de patlents sont mobilisés dans la construction des
parcours de soins

La prise en compte des besoins et des attentes des patients, tout en cherchant & améliorer la qualité des soins
dispenseés, se fait de plus en plus en mobilisant des patients et leurs représentants dans les processus
décisionnels qui affectent leur santé. Ainsi, les patients partenaires et les associations de patients apportent
non seulement leurs expériences vécues, mais également leur expertise sur les enjeux pratiques et
émotionnels liés a la maladie.

ST

antiStandard

- Des actions mobilisant le partenariat avec des patients sont portées par la gouvemance.

- Des patients partenaires interviennent dans des démarches qui mobilisent leur expertise (&ducation
thérapettique, soutien au patient, formation des professionnels, journée dédiée a la prévention...).

Audit systéme

- Des patients partenaires participent & la définition d'actions damélioration issues de démarches
collectives d'amélioration des pratiques (RMM, CREX, chemins cliniques...).

- U'expérience des patients sur leur maladie et leur état de santé est prise en compte pour adapter
les parcowrs et les traitements.

Parcours.traceur

£ Pour vous accompagner

Fiches pédagogiqusas en cours de révision

HAS + Cedficalion des dlablissements de santé pour Iz quafilé das sdins = Version 2025




Objectif 1.4 9.
L'implication des patients et de leurs représentants dans la vie da I'établissement

| Les représentants des usagers sont
impliqués dans la vie de ["établissement

Le représentant des usagers est un acteur essentiel pour velller au respect des droits et a I'amélioration de la
qualité &t de la sécurité des soins des patients pris en charge dans I'établissement. La contribution active des
reprasentants des usagers aux projets et démarches d'amélioration de la qualité et de la sécurité des soins
s'entend aujourd’hui au-dela de la représentation collective des patients dans les instances décisionnelles et
consultatives de ['établissement. L'écoute et la prise en compte dans des échanges collectifs et constructifs
du point de vue des représentants des usagers dans les différents aspects de la vie quotidienne des patients
sont encouragées par la gouvernance,

tautetablissément Standard;

Eléments d’évaluation

T N A S Y 2|

ERepresentantsUesiiSagers]

- Les représentants des usagers contribuent a la définition de la politique de I'établissement en
matiére d'accuell ef de prise en charge.

Le projet des usagers est articulé avec le projet médical et soignant.

* Les représentants des usagers donnentleur avis sur des projets d’amélioration de la vie quotidienne
des patients (accusils, locaux, signalétique, réhabilitation des locaux...).

-Les actions de sensibilisation et d'information menées auprés des patients par les représentants
des usagers et/ou les associations sont facilitées en concertation avec les équipes de soins.

Audit systéme

 Les représentants des usagers participent & Iévaluation des actions entreprises aprés I'analyse des
plaintes et reclamations, des événements indésirables graves, des EIAS, des réponses aux
guestionnaires de satisfaction, des résultats d'e-Satis et des démarches collectives d'amélicration
des pratiques.

P Pour vous accompagner

Fiches pédagogigues en cours de révision

HAS « Certificalion des &lablissaments de sanié pour Iz qualité des soins « Version 2025




Objectif 1.4 10
L'implication des patients et de leurs représentants dans la vie de I'établissement

Yt 5l Les représentants des usagers dusposent
des mfc)rmatlons utiles a leurs missions

Associer les représentants des usagers dans la vie institutionnelle, c'est avant tout partager avec eux les

résultats, notamment des enquétes de satisfaction ou les événements indésirables afin qu'ils puissent apporter
leurs regards.

‘Les résultats des enquetes de satisfaction et des questionnaires sur 'expérience patients sont
préseniés a la commission des usagers et analysés avec les représentants des usagers.

*La commission des usagers est informée lors de chaque réunion des événements indésirables
associés aux soins, en particulier les événements indésirables graves déclarés.

, ‘Le plan d'action issu de l'analyse des EIAS, dont les presqu'accidents, est présenté dans les
instances chargées des relations avec les usagers.

Audit systéme

-La commission des usagers est informée du nombre de demandes d'accés 2 leur dossier par les
patients, des délais de transmission et du suivi des actions d'amélioration mises en ceuvre.

P Pour vous accompagner

Fiches pédagogiques en cours de révision

HAS « Ceddilicalion des établissemants de santé pour la qualité das soing + Version 2023
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5 février 2025 JOURNAL OFFICIEL DE LA REPUBLIQUE FRANGAISE

Décrets, arrétés, circulaires

TEXTES GENERAUX

MINISTERE DE L'EDUCATION NATIONALE,
DE L’ENSEIGNEMENT SUPERIEUR ET DE LA RECHERCHE

Arrété du 27 janvier 2025 relatif a la participation de patients
dans les formations pratiques et théoriques des études de médecine

NOR : MENS2502639A

La ministre du (ravail, de la santé, des solidarités et des familles, le ministre des armées et le ministre aupres de
la ministre d’Etat, ministre de 1’éducation nationale, de U'enseignement supérieur et de la recherche, chargé de
I'enseignement sapérieur et de 1a recherche,

Vu le code de I'éducation, notamment son article L. 632-]

Vu l'arcété du 22 mars 2011 modifié relatif au régime des études en vue du dipldme de formation générale en
sciences médicales ;

Vu [anété du 8 avril 2013 modifié relatif au régime des études en vue du premier et du deuxigme cycle des
études médicales ;

Vu l'arrété du 12 avril 2017 modifié portant organisation du troisidme cycle des études de médecine,

Arrérent :

Art. 1% — A Particle 6 de I'artété du 22 mars 2011 susvisé, il est ajouté un alinéa ainsi rédigé :

« La formation pratique et théorique peut faire appel i la participation de patients, en bindme avec un personnel
cnseignant. »

Art. 2. — Aprés I'article 7 de Parrété du 8 avril 2013 susvisé. il est inséré un article 7 bis ainsi rédigé :

« Ait. 7bis. — La formation pratique et théorique peut faire appel a la participation de patients. en bindme avec
un personnel enseignanl. A ce titre, ses modalités peuvent notamment comporier -

« 1* Des cours magistraux ;

« 2° Des enseignements dirigés ;

« 3° Des témoignages ;

« & Des analyses de pratique ;

« 5 Des entretiens interprofessionnels ;

« 6” Des simulations ;

« 7" Des examens cliniques objectifs et structurds (ECOS).

« Les interventions des patients peuvent également s'inscrire dans le cadre des slages en accord avec le
responsable de Uentité agréée comme terrain de stage.

« La participation du patient. associé 2 un enscignant au sein d'un bindme. peut ire appelde pour :

« 1" La construction d’enseignements ;

« 2* L'animation d’enseignements ;

« 3" Le conirdle des connaissances et des compétences.

« Les patients peuvent participer 2 Ia conception de situations cliniques pour les examens cliniques objectifs et
structurés. organisés par les universités.

« Les sujets sur lesquels les patients participent 2 la formation peuvent concerner nolamment les thématiques
sulvantes :

« 1* L*annonce diagnostique ;

« 2 La relation médecin-malade ;

« 3* L'éducation thérapeutique du patient :

« 4 Le suivi des maladies chroniques ;

« 3 La bn de vie :

« " Les dommages associés aux soins. »
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Art. 3. ~ La deuxiéme phrasc du deuxidme alinéa de I'article 3 de Uarrété du 12 avril 2017 susvisé est
complétée par les mots : « et peuvent faire appel & la participation de patients, cn bindme avec un personnel

enseignant ».
Art. 4. — Les dispositions relatives & la participation de patients dans les formations pratiques et théoriques des

études de médecine sont applicahles & compter :
1¢ De la rentrée universitaire 2024-2025 pour le premier cycle des éudes de médecine ;
2* De la rentrée universitaire 2025-2026 pour le troisiéme cycle des éudes de médecine ;
3° De la rentrée universilaire 2026-2027 pour le deuxiéme cycle des éudes de médecine.

Art. 5, - Le présent arrété sera publié au Journal officiel de la République frangaise.

Fait le 27 janvier 2025, ,
Le ministre auprés de la ministre d'Exat,

ministre de I'éducation nationale,
de P'enseignement supérieur et de la recherche,
chargé de Denseignement supérienr et de la recherche,
Pour [e ministre et par délégation :
La cheffe du service
de la stratégie des formations
et de la vie éudiante,
L. VAGNER-SHaw

La ministre du travail, de la santé,
des solidarités el des familles,
Pour [a ministre et par délégation :
La cheffe de service,
adjointe & la directrice générale
de 'offre de soins,

C. DuranD
Le minisire des armées,

Pour le ministre et par délégation :
Le sous-directetir
« dtudes et politiguees des ressources humaines »
de la direction centrale du service de santé des armédes,
F. Howore
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HAUTE AUTORITE DE SANTE

NOTE DE Experlence patlent savoirs

CADRAGE ]
expérientiels : quelles articulations
avec I'engagement des usagers ?

) o Valldee par le College [] 27 septembre 2023

Date de Ia s'ai's-iﬁe-31 mars 2023 - Demandeur: HAS

'Serwce(s) Ser\nce de I’engagement des usagers (SEU), D[rection de Ia communlcatlon de Imfor—
'matlon et de I’ engagement des usagers (DCIEU) : o :

" Personne(s) chargee(s) du prcuet Maryse Kan'er cheffe de pro;et SEU |

1. Présentation et périmétre

1.1. Demande

I! s'agit d’une auto-saisine de la HAS sur proposition de son Conseil pour Fengagement des usagers.

1.2. Contexte

Toute personne dont I'etat de santé ou la situation sociale nécessite des soins ou un accompagnement
social a une expérience de la vie avec sa maladie, sa situation de handicap ou de vulnérabilité. Cette
expérience singuliére va se compléter d'une expérience d'usage au contact des services et établisse-
ments de santé, soclaux et médico-sociaux. Cetie expérience d'usage est située dans un contexte
pius global, elle entre en résonance avec les autres expériences d'usage que les personnes concer-
nées renconfrent dans d'autres sifuations au sein de la société dans laquelle nous vivons.

Cette expérience singuliére, va également pouvoir s'enrichir de 'expérience de ses proches ou de
celles de ses pairs, passant d'une expérience singuligre individuelle & une expérience collective des
usagers. Ainsi, cette expérience des usagers ne peut étre réduite a la somme des expériences indivi-
duelles. Composite, elle se construit collectivement entre pairs au sein de groupes, par exemple au
sein d'associations.

Cette expérience des usagers est le fondement de plusieurs processus ;

elle donne des occasions d'engagement des usagers autant que des contenus & ces engage-
ments ;

elle apporte des savoirs complémentaires aux autres types de savoirs, les savoirs expérien-
tiels ;
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elle peut étre observée, voire mesurée, dans un objectif d'amélioration des services apportées
aux personnes concernées, la notion d'expérience patient étant alors fréquemment rapportée.

L.a reconnaissance de la valeur de I'expérience des usagers et des savoirs qui en découlent, s'est
notamment traduite dans le droit frangais par les lois du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et
médico-sociale (1) et par celle du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et & la qualité du sys-
teme de sanié (2). Ces lois imposent notamment aux établissements de santé comme aux établisse-
ments et services sociaux et médico-sociaux, la mise en place d'instances de dialogue dans lesquels
siégent des repreésentants d’usagers élus ou mandatés (CVS, CDU).

En complément, d’autres formes de reconnaissance de la valeur de I'expérience des usagers et des
savoirs qui en découlent se sont développées sous la forme de « démarches participatives » que l'on
peut rassembler sous le terme de « 'engagement des usagers ».

L'engagement des usagers est reconnu internationalement comme un axe majeur d'amélioration des
soins et de 'équité en santé (3). Ainsi la HAS, a appui de sa mission qui consiste & « développer la
qualite dans le champ sanitaire, social et médico-social, au bénéfice des personnes », s'est donné
plusieurs axes stratégiques dont celui de « Faire de 'engagement des usagers une priorité » (4). Cet
axe sfratégique se traduit par :

- la coopération avec des usagers ou leurs associations dans ses propres travaux (5);

- 'élaboralion d'une recommandation globale (6) et de plusieurs recommandations spécifiques pour
une pius grande participation des personnes accompagnées dans les établissements et services so-
ciaux, médico-sociaux et sanitaires® (7);

- I'élaboration de différents guides, outils ou indicateurs destinés aux professionnels en exercice pour
collaborer avec des usagers dans le but d'améliorer les soins et les accompagnements : engagement
du patient dans I'équipe PACTE ? (8, 9), plateforme d'aide & la décision partagée sur la reconstruction
mammaire (10), document sur I'autodétermination et la citoyenneté en facile & lire et & comprendre
(FALC) (11}, définitions de PROMs et PREMs 3 (12), etc.

Voir en annexe la présentation des différents travaux en cours au sein de la HAS en lien avec 'objet
de celte note

Ces travaux ont permis de constater que de multiples notions se sont agrégé autour de celle de l'en-
gagement des usagers, |a rendant moins lisible pour les professionnels en exercice et aussi pour les
pouvoirs publics qui pourraient ainsi mieux soutenir des initiatives émergentes. Parmi les notions qui
se dégagent, « 'expérience patient », et « les savoirs expérientiels » font I'objet de muitiples interpré-
tations.

1 La participation des usagers dans les établissemenis médico-sociaux relevant de Faddictologie ; 'expression el ia participation du
mineur, de ses parents et du jeune majeur dans le champ de la protection de I'enfance ; participation des personnes protégées dans
la mise en csuvre des mesures de protection juridique ; expression et participation des usagers dans les élablissements relevant du
secteur de linclusion sociale ; les attentes de la personne et le projet personnalisé, ets.

2 PACTE : programme d'amelioration continue du travail en équipe.

3 PROMs (Patient-Reported Outcome Measures) = mesures des résuliats des soins pergus par les patients ; PREMs (Patient-Re-
ported Expérience Measures) = mesures de I'expéiience percue par les patients.

HAS + Expérience patient, savoirs expérientiels . quelles articulations avec I'engagement des usagers 7 + septembre 2023
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1.3. Enjeux
S’agissant de 'expérience patient

Cette notion fait I'objet de nombreuses définitions et recouvre de nombreuses dimensions de 'expé-
rience de soins (13). Elie constitue un « catalyseur d'attention envers les savoirs issus de 'expérience
du soin » (14). Cependant son utilisation révéle diverses perspectives sous-jacentes qui interrogent.
Des associations dénoncent la « dérive utilitariste » de cette notion, utilisée comme « simple outil de
mesure de la performance d’'une institution », sur le modéle de « I'expérience client », loin de reflé-
ter « I'expérience du vécu avec la maladie du point de vue du patient » (15, 16). Ainsi lss outils d'éva-
luation de 'expérience patient utilisés aujourd’hui par les établissements de santé sont interrogés tant
sur leur validite (capaciié a réellement traduire fe véou des patients lors d’un soin) que sur leur effet
sur I'amélioration du service rendu aux patients.

Par ailleurs, la prise en compte de I'expérience patient se compléte en miroir avec la prise en compte
de l'expérience des professionnels pour améliorer le systéme.

La HAS développe des indicateurs de mesure de la qualité des soins pergus par les patients dont le
dispositif national de mesure de la satisfaction et de I'expérience des patients e-Satis, dans une pers-
pective d’amélioration de la qualité de soins et de comparaison entre établissements de santé . Les
questionnaires utilisés « permettent d’évaluer des éléments que seul le patient peut juger, entre
autres : qualité de I'écoute, soutien regu, respect de I'intimité, respect de la confidentialité, communi-
cation avec les professionnels, prise en charge de la douleur... » (17).

Cette perspective est également celle portée par I'Agence nationale de la performance sanitaire et
médico-sociale (ANAP). C'est ainsi qu’elle a publié récemment des documents relatifs & I'expérience
patient tant dans une approche conceptuelle que dans une visée opérationnelie (18). L'ANAP indique
gue I'expérience patient peut &ire « un levier de la performance » des établissements (19) et gu'elle
peut étre recueillie pour coconstruire des solutions avec les usagers (20).

Dans les établissements de santé, I'enjeu consiste donc a définir les conditions pour que la mesure de
I'experience patient soit au service d’'un « renouvellement du paradigme du soin et de l'organisation
des soins visant 'encapacitation (ou empowerment) des usagers &t la coopération entre professionnels
et usagers et non dans une perspective consumeériste du soin » (14). Ce qui réclame sans doute de
mobiliser les outils de I'expérience patient dans une visée de transformation de l'offre et pas seulement
de pilotage de I'établissement.

A noter qu'au niveau naticnal, la Direction interministeérielle de la Transfarmation publique {DITP) anime la démarche Ser-
vices Publics -+ qui permet & l'usager de partager son expérience avec les services publics dans une perspective d'améliora-
tion des servicas rendus.
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Dans le secteur médico-social, tes établissements d’hébargement pour personnes agées dépen-
dantes (EHPAD) sont désormais tenus de recueiliir |a satisfaction des personnes qu'ils accompa-
gnent’. Parallélement, la HAS met en ceuvre un programme pluriannuel afin de soutenir les
établissements et services sociaux et médico-sociaux (ESSMS) dans le recueil du point de vue des
personnes accompagnées®. La notion de point de vue englobe ici le concept de satisfaction et celui
d'expérience de la personne accompagnée.

Selon I'état des pratiques réalisé dans le cadre de ce programme, les enjeux dans les ESSMS sont
de:

permettre aux personnes d'étre pleinement actrices dans leur parcours d'accompagnement, en
considérant leur point de vue comme une donnée pertinente ;

- mobiliser des modes de recueil vafidés scientifiquement et adaptés aux spécificités des personnes
et aux modalités de teur accompagnement ;

- s'assurer que les résultats de ce recueil aient un impact effectif et tangible, dans la vie quotidienne
des personnes, les pratiques des professionnels et {'organisation des services et établissements.
En effet, certains recueils du point de vue des usagers sont utilisés uniquement « dans un objectif
de pilotage de la perforrmance et de contrdle de conformité »7.

Ces enjeux seront pris en compte dans le cadre du programme pluriannuel piloté par la Direction de
la qualité de I'accompagnement soclal et médico-social (DIQASM). Nous proposons donc, dans les
travaux présentés dans cette note, de n‘aborder que 'articulation entre la notion de « point de vue des
personnes » et celle de 'engagement des usagers dans les ESSMS. Autrement dit, il s’agira d’explorer
a quelles conditions et en quoi le recueil du point de vue des personnes accompagnées est utile au
développement de 'engagement.

S'agissant des savoirs expérientiels

La reconnaissance des savoirs expérientiels est le moteur de I'engagement des personnes, plus par-
ticulierement dans la pair-aidance ® (21). Ainsi, les différents profils de personnes engagées {patients
experts, pairs-aidants, représentants des usagers, membres d’un conseil de la vie sociale, patients
partenaires, mediateurs de santé pair, efc.) sont sollicités au nom de leurs savoirs expérientiels, source
de [&égitimité et de compétences diverses. :

Selon le Conseil national des politiques de lutte contre la pauvreté et Fexclusion sociale (CNLE), « les
personnes en situation de pauvreté et d'exclusion (...) sont les détentrices de savoirs de vie essentiels
que personne ne peut connaitre ou exprimer & leur place. En revanche, ces savoirs ne peuvent étre
source de changement et de transformations que ¢'ils entrent dans un dialogue avec d'autres types de
savoirs et de responsabilités qui ont également leur légitimité » (22).

® Décret n® 2022-688 du 25 avril 2022 portant madification du consell da la vie sociale &t autres formes de participation a modifié
Iariicle D311-15 du CASF : « lIl. Les établissements mentionnés au | de I'article L. 31312 réalisent chaque année une enguéte de
satisfaction sur la base de ia méthodalogie et des outils élabarés par la Haute Autorité de santé. Les résultats de ces enquétes scnt
affichés dans Fespace d'accueil de ces établissements et sont examinés tous les ans par le conseil de 1z vie socizle. » {Cvs).

& Note de cadrage du programme « Soutenir les établissements et services sociaux et médico sociaux dans le recueil du point de

vue des personnes gu'ils accompagrent.- Programme pluriannuel », Mise en ligne le 07 déc. 2022.

T Voir note n°6.

# « La pair-aidance regroupe un ensembls de pratiques qu! procéde de formes d’accompagnement ou encore d'entraide et de sou-
tien, par lesquelles une personne s'appuie sur son savoir expérientiel vécu, ¢'est a-dire le savair qu'elte a reliré de sa propre expé-
rience d'une situdtion vécue, habituellement considérée comme difficile etfou stigmatisante ou nagative (exsmple : expérience de
vie & la nie, précarité, conduite addictive, troubles psychiatriques...), pour aidsr d'autres personnes vivant des parcours similairas,
des situations comparables » (21).
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Toutefois, le vécu de la maladie, de 'addiction ou du handicap, ou encore l'expérience de I'exclusion
et de fa pauvreté, ne suffisent pas a acquérir des savoirs expérientiels (23).

« fLe] savoir expérientiel n'est pas une pure et simpie compilation des situations de vie passées. Ce
concept souiigne d’emblée la distance, un travail de digestion des expériences. Il est fait de lecons
tirées de la répetition de certaines situations qui permettent d'établir des régles d'action (savoir quoi
faire ou comment se conduire dans tel ou tel cas).”

Le processus de construction des savoirs expérientiels et la caractérisation de ces savoirs font objet
de nombreux travaux de recherche en sciences humaines et sociales, notamment en sociologie ou en
science de I'éducation dans le sillage des travaux sur la formation expérientielle. Jouet, Flora et Las
Vergnas parlent de « chaine d'apprentissage qui va de I'expérience vécue a la production de savoirs,
puis la connaissance et par Ia suite la maitrise éventuelle de compétences transférables » (24). Jouet
affirme que des approches collaboratives autour de récits de vie avec une pathologie mentale permet-
tent de definir une voie pour la co-construction de savoir expérientiels (25). Dans ses fravaux, Eve
Gardien développe la notion de « pairjectivité » et montre que les savoirs expérientiels sont issus tant
de fexperience individuelle que d'élaborations collectives (26). Olivia Gross et Rémy Gagnayre propo-
sent une classification des savoirs des patients en « savoirs savants », « savoirs situés, « savoirs ex-
périentiels explicites » et enfin « savoir expérientiels implicites » (27). Selon Baptiste Godrie, pour que
Fexpérience vécue soit « convertie » en savoirs expérientiels , il faut « tirer les lecons de I'expérience,
ce qui demande (...) qu'elles soient valorisées et reconnues par des chercheurs et les cliniciens por-
teurs d'un savoir institué et l1&gitime » (23),

Une synthese de fa littérature définissant un point de situation dans les connaissances acquises sur
cetle nolion g'avére donc nécessaire.

De plus, pour qu'une personne s'engage utilement au service de ses pairs, il est nécessaire de la
solliciter a bon escient en précisant quelle est 'expérience pertinente pour la fonction envisagée et
guels sont les types de savoirs requis (28). Toutes les expériences et tous les savoirs ne sont pas
toujours utiles a tout moment, mais sont complémentaires.

Les enjeux sont :

- d'aider les acteurs de terrain, y compris les associations d'usagers, & solliciter les personnes soignées
ou accompagneées a bon escient en fonction des modalités d’engagement envisagées ;

- de mettre en valeur la validité de ces savoirs et légitimer les personnes soignées ou accompagnées
dans leur intégration aux processus d'amélioration des soins et des accompagnements.

L'objectif de fensemble consiste donc a clarifier ces différentes notions et teurs liens avec I'engage-
ment des usagers, afin d'eclairer les acteurs de terrain, personnes concernées comme professionnels.
L'hypothése est qu'en levant les ambiguités autour de ces notions, en les caractérisant, en précisant
leurs finalités, leurs cadres d'utilisation et leurs limites, on minimisera les amalgames et raccourcis
faciles. En particulier, on pourra aussi préciser & quelles conditions ces notions peuvent &tre mobilisées
au service des usagers dans une démarche de partenariat avec les professionnels.

In fine, en facilitant Iaction des acteurs de terrains en faveur de I'engagement des usagers, en évitant
les dérives, on servira les finalités de 'engagement des personnes qui sont : 'amélioration de la qualité
des soins et des accompagnements d'une part et ['augmentation des capacités d'agir des personnes
concernées {empowerment) d'auire part.
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Cet exercice de clarification pourra également éclairer les pouvoirs publics dans la perspective de
compléter par un volet dédié a 'engagement et [a participation en santé la Stratégie nationale de santé
2023-2033 ou des éléments réglementaires adaptés.

1.4. Cibles

Le guide sera destiné en priorité aux acteurs de terrain mettant en ceuvre des actions favorables a
l'engagements des usagers : les associations de patients, les associations de personnes accompa-
gnées dans les secteurs social et médico-social, leurs représentants dans les instances de pilotage et
de gouvernance, les professionneis des secteurs sanitaire, social et médico-social, les décideurs de
ces structures.

1.5. Objectifs

L'objectif sera de clarifier les notions « d’expérience patient » et de « savoirs expérientiels », ainsi que
leurs articulations avec 'engagement des usagers. 1l s'agit de stabiliser ces notions et de les mettre a
disposition de fagon didactique pour aider les personnes qui agissent concrétement en faveur de I'en-
gagement des personnes concernees.

1.6. Délimitation du théme / questions a fraiter

Dans le premier livrable (synthése de la littérature) seront abordées les questions suivantes :

*- Quelles sont les définitions de « Pexpérience patient » et des « savoirs expérientiels » ? Que
recouvre ces notions et qu'est-ce qui les caractérise, quels sont leurs liens avec les notions de
satisfaction/ d'expertise/ de connaissances/ d'expérience vécue/ de qualité des soins pergue/
de point de vue/ de ressenti du patient/ de perspective patient ... ?

Dans quels cadres ces expériences et ces savoirs sont-ils recueillis et mobilisés?®, avec quelles
méthodes et avec quels-objeciifs ou finalités (amélioration des soins et des accompagnements,
amélioration des organisations, pilotage stratégique, etc.) ?

Comment ces notions s’articulent-elles avec celle d'engagement des usagers telie que posée
dans la recommandation « Soutenir et encourager 'engagement des usagers dans les secteurs
social, médico-social et sanitaire » 7

Dans le second livrable (guide pédagogique) seront abordées les questions sujvanies :
En quoi ces notions sont-elles utiles au développement de I'engagement des usagers 7

Quelles conditions sont a réunir pour que ces notions soient utilisées au service de I'engage-
ment des personnes soignées ou accompagnées c¢'est-a-dire dans le souci de développer leur
pouvoir d'agir (empowerment) et leur partenariat avec les professionnels,

Ce guide pédagogique devra s'inspirer des outils de la littératie en santé ot mobiliser une iconographie
et des infographies adaptées.

¥ On entend ici par « cadre » : le secteur au champ professionnel, le type de contribution ou modaiité d'engagement, Ia figure de
l'usager, etc.
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2. Modalités de réalisation

HAS
O Label
0 Partenariat

2.1. Methode de travail envisagée et actions en pratique pour la conduite du
projet

Aprés des échanges avec les différents services de la HAS qui réalisent des fravaux dans ce champ
afin d*articuler nos travaux (voir annexe), Il est envisagé de réaliser :

- une synthése non exhaustive de la littérature scientifique (Incluant les sciences humaines et
sociales) mais aussi de la littérature non scientifique comme des guides pratiques, des sites
internet ressources, des prises de positions, etc. ; cefte synthése s’appuiera sur les travaux
préalables réalisés par le SEVOQSS ;
des auditions de parties prenantes ou d’experts universitaires investis dans le champ :
des travaux avec un groupe d'experis ;
une collaboration réguliére avec les services de la HAS (SEVOQSS, DIQASM, SCES) pour
harmoniser les travaux en cours a la HAS, capitaliser les acquis et maintenir une cohérence
d’ensemble ;
une relecture externe d'une version non définitive du guide par des experis ;
une rédaction définitive aprés avis du groupe de fravail ;

- validation finale par le collége de la HAS.

2.2. Composition qualitative des groupes
Groupe de travail :

Composé de 12 personnes recrutées par appel a candidature public et parmi les membres du Conseil
pour Pengagement des usagers (CEU) :

- 4 professionnels en exercice (2 personnes exergant dans le champ sanitaire, 2 personnes exergant
dans les champs medico-social ou social) : responsable des relations avec les usagers, du parte-
nariat patient, de I'engagement des usagers, du projet usagers ou de I'expérience patient dans un
élablissement ou service, directeur d'un établissement ou d'un service soclal ou médico-social,
cadre de santé, responsable qualité, etc.

-4 personnes concernées : pair-aidant, médiateur de santé pair, patient partenaire ou patient expert,
membre d'associations de patients ou d’'usagers, membre d'une fédération d'associations de pa-
tients ou d’usagers, représentant des usagers dans une commission des usagers (CDU) ou
membre élu d'un Conseil de la vie sociale (CVS), efc.

- 4 universitaires en sciences humaines et sociales, sciences biomédicales, et/ou membres du Con-
seil pour 'engagement des usagers.
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Groupe de [ecture :

Compose a partir des candidats non retenus au groupe de travail, éventuellement élargi.
Parties prenantes (liste non exhaustiva) ;
Associations de patients dont France Assos Santé,

Institut pour la promation des patients et aidants partenaires en santé - Savoirs patients,
Institut frangais de 'expérience patient,
- efc

2.3. Productions prévues

Deux livrables sont prévus :
une synthése de la littéérature (non exhaustive),
~ un guide pédagogique (8 pages maximum}, contenant :
» des explications simples des différentes notions, appuyées sur des infographies ;
> des exemples pratiques pour leur utilisation en faveur de I'engagement.

3. Calendrier prévisionnel des productions

Validation de la note de cadrage : septembre 2023
Appel a candidature : octobre 2023
Premiére réunion du groupe de travail : fin novembre 2023
Relecture : mai-juin 2024
----- Date de passage en CEU si prorogé 30/10/2024
Date de validation finale du collége : 19/12/2024
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Annexe 1. Apercu des travaux en cours au sein de [a HAS en lien
avec Pobjet de cette note

DIQASM

Programme pluriannuel

de travail dédié au recueil

du point de vue des per-

sonnes accompagnées

afin  de . soutenir les

ESSMS.

‘Recueil du point de vie

des personnes - héber-

gées ou accueilliss en

EHPAD.

- DAQSS / SCES

Dans le cadre de la Ceﬁiﬁc_:afion ,
des ES, évaluation de I'sxpé-

rierice patient par différentes

techniques comme le patient tra-

ceur ou la rencontre avec les re-

présentants des usagers (RU).

DAQSS/ SEVOQSS

Développement d'indicateurs de la
qualité des soins percus par les pa-
tients & partir de questionniaires de
mesure de I'expérience dés patients.

~PREM’s ~ PROM’s

Dispositif national de mesure de Ia
satisfaction et de l'expérience des pa-

- tients : e-Satis.

Fiche spécifique « Evaluation de
Fengagement des usagers et de
Pexpérience patients selon le ré-

férentie! de certification ».

the'intér'h'e de mars 2023 sur l’é‘:{c_p,é—-
rience patient et les savoirs expérien-
tiels (et outils de mesure).
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expérience — 'EXPERIENCE PATIENT
g patient EN PRATIUUE

Qu'est-ce quela QVCT ?
« Les conditions dans lesquelles tes salariés exercent leur  de qualité de vie et des conditions de travail (QVCT) en privi-
travail et leur capacité & s'exprimer ef & agir sur e contenu  Légiant une vision collective et intégrée de la santé au travail.
de celui-ci déterminent la perception de la qualité devieau  Au del3 de (a prise en compte du risque professionnel, la

travail qui en résulte ». C'est en ces termes-ta que UAccord  QVCT doit permettre de recentrer la notion de QVT sur Le
National interprofessionnel (AN} de juin 2013 a définila QVT, travail lui mame.

L'ANI du 9 décembre 2020 a permis de promouvair la notion

|, « Dsimarageenl au marketing 023 sevviresa {u J Rragmer - Adémie du Sorviz - 2010
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Favoriseriareconnaissance de tous
les personneis de 'institution en iant
qu'acteors de la chalne du soin,

etde Uexpérience du patient.

L'sxpérience patient exprimée et
communicquée de fagon régulire n'est plus
pergue comme un jugement du soignant
par le patient, rriais comme une cceasion
d'aveir un échange constructif sur ce
quiva et les défis qui restent 4 relever
{amélioration continue). Une expérience
patient satisfaisante et exprimée impacte
positivement le moral des scignants

{De Rosis et al. 2020).

Féliciter les professionnels ou les équipes qui
font l'objet d'éloges de la part des patients,
cest mettre Pexpérience patient avy cosur
d'une politique de reconnaissance des
orofessionnels et assurer la diffusion des
bonnes pratigues au sein de l'établissernent.

? Alimenter les professionnels par les retours qualitatifs et quantitatifs des
patients au niveau le plus fin de U'organisation et dans des délais courts pour
sortir du traditionnel « what's wrong »: la somme de retours positifs valorise
les équipes et renforce leur sens de responsabilits, et les retours négatifs sont
analysés en équipe et de fagon constructive.

» Mettre en place des dispositifs institutionnels HOSPITALITE
de reconnaissance des efforts d'une gquipe AP-HP Sar oy Lebsaiis:
au service de Uexpérience patient s i

>Impliquer les professionnels qui le sauhaitent dans des
groupes de travail visant 3 améliorer le fonctionnement de U'étabtissement,
etvaloriser leur engagement.

»Rendre visibles dans le service les nouvelles idées et initiatives, Les succas
et les défis & relever ensembie.

Rejoignez lacommunauté des membras de {'IFEP,

yenezpartager voire expérience et proposer vos idées
pour améliorer {'expérience patient en pratique

Institut
francais

q“patient

expeérience

i
s
3
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MEDECINE PARTICIPATIVE

Patient partenaire,
. - \ L] ®
du concept a la mission

UAcadémie nationale de médecine a consacré un rapport au patient partenaire,
adopté le 14 mai dernier, dans lequel elle revient sur le développement de ce
concept, le réle du patient partenaire, ses obligations et les écueils a éviter.

%, hénoméne majeur dans la pratique socigtale
de la médecine, la notion de patient parienaire a
" &mergé dans les anndes 1980, avec les patients

atteints de sida. Face & l'ostracisme dontils &aient
victimes, ils se sont régroupés au sein d'associations pour
accélérerla recherche de trafiements. Ce concept « repose
surla recopnaissance de l'existence d'un savoir fondé sur
Fexpériznce de leur maladie développge parfes patients
ayant une pathologie chronique », précise FAcadémie
nationale de médecine dans son rapport « Patient parte-
naire ». Le patient partenaire est doté d'un savolr « profane »,
différent de celui des professionnels, muitiforme, avec des
« aspects & lg fols théorigues, pratiques et fechniques ».
Selon 'Académie, ce concept peut &tre analysé selon
quatra principes éthiques : fe principe d'autonomie, les
patients partenaires pouvant &clairer les patienis sur le
consentément &clairé, les principes de bienfaisance et
de non-malfaizance, et le principe de justice distributive,
« essentiel pour garantir 'Equité enfre tous les patienis ».

OBLIGATION DE FORMATION

£n tant qu'acteurs de F&ducatien thérapeutique du patient
{ETP), les patients partenaires doivent étre formés, au
méme fitre que tous les intervenants dans les programmes
d'ETR, vig une formation de base de niveau 1de 40 heures.
Le rapport souligne « fimportance de la formation des
professionnels de santé eux-mémies d cette « médecing
participative » et au portendriat patient-professionnal
de santé qui en découle. En effet, il s'agit d’'un nouveau
parodigme qui implique & la fols les patients, les profes-
sionnels de santd et fes dtudiants en santé ».
LAcadémie nationale de médecine précise les quatre
formes d'impiication du patient partenszire. |l peut
étre : pair-aidant, en agissant suprés da patients atteints
de ta méme pathologie ei/ou en Intervenant dans les
Unités transversales d'éducation du patient (Utep) dans
jes établissements de sanié ; intervenant auprés des
étudiants pour {eur faire découvrir teurs réle et mission ;
co-chercheur dans la recherche médicals ; acteur des
origniations du sysieme de sanig.

{ B\/_{ #300 AOUT-SEPTEMBRE 2024

Pour que le patient partenaire reste dans son rdle, le rapport
pointe notamment Fimperiance de prévenir tout risque
d'« auto-proclamation de personnes qui pourraient utiliser
feur malodie pour des gvantages personnels, psycholo-
giques, socigux, voire commerciaux ou, pire, Sectaires ».
Le concept de patient parteriaire « ne doft &tre ni percy,
ni utilisé, comme une opposition ou pouvoir médical » et,
dans une « démocratie de santd », la pariicipetion du patient
parenaire, qui dispose d'un « savair propre », « ne doit pas
affaibliret doit renforcer fe réle central des soignants dons
ia prise en charge médicale de leur patient ». De plus, 500
implication « ne doit pas étre ulilisde comme un mayen
de décharger les médecins de leurs responsabilités en
matigre dinformation de feurs malodes ».

La formation, la reésponsabilite et le respect de la confiden-
tialité sont des points de vigilance. LAcadémie nationale
de médecine pose la question complexe de rémunérer les
patients partenaires qui interviennent dans des programmes
d'ETP, s'interroge sur la reconversion professionnelte des
patients parienaires, jugée « tdlicate cor elie pourrait alidrer
feur quthenticitd », ou encora sur la valorisation des savoirs
expérientiels des patients par la validation des acquis de
Yexpériance (VAE), qui existe déja en addictelogie.

GUATRE RECOMMANDATIONS
En conclusicn, le rappart émet quatre recommandations :
promoauveit limplication des patients partenaires, vérifier leur
Iégitimité {viz une charte garantissant leur formation, 'esprit
de responzabilité et le develr de confidentiatitd), intégrer
ce concept dans les éudes médicales, enfin adopter les
termes de « patient partenaire » pour exprimer 'engagement
des patients dans la médecine pariicipative. Ceux-ci sonten
effet préférés & ceux de « patient experi » par PAcadémie
nationale de médecine « pour unifier fa dénomination »,
Ceite décision décaule de plusieurs arguments, notam-
ment |z difficutié de définir 'expertise, le risque d'opposer
I'expertise du patient & celle des professionnels de santé et
la restriction des termes « patient expert » par rapporia la
diversité des roles des patients dans le systdéme de santé.
Claire Pourprix
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Au cours des cent cinquante derniéres années, les avancées scientifiques
et technologiques ont radicalement transformé la pratique médicale,
améliorant considérablement Pespérance de vie en bonne santé.
Cependant, cetta évolution s’est accompagnée d’'une hyperspécialisation
et d’une fragmentation des soins, centrés sur les maladies au détriment
d’une approche globale du patient. Aujourd’hui, Pexpérience patient
émerge comme un levier essentiel pour repenser les systemes de

santé, en s’ancrant dans des valeurs éthiques et innovantes.

a spécialisation croissanie des connais-
sances meédicales & permis des progrés
spectaculaires fencadrd 7). Toutefols,
elle & introduit des limites organisationnelles
et relationnelies, en rendamnt parfois difficile une
prige er charge holistique. Ce constat & suscité
des réactions de la part des professionnels
de santé, visant & rééquilibrer la relation entre
soignanis et patients. Archibaid Cachrane, par
exemple, a jelé les bases de la médecine fondée
sur les preuves (evidence-based medjcing),
tandis quAvedis Donabedian a mis en avant
Vimportance de [a qualité dans les soins. Des
initiglives telles que la gestion de la qualité
inspirée de Toyota et le rapport de Iinstiute
of Medicine, To Err is Humaon, ont contribud 3
une mefffeure sécurité des pa{ients. Ces efforis
reflefentune dynamique positive de développe:
ment des connaissances et de restructuration
crganisstionnelle,

Parallzlement, I'émergence des maladies
chroniques a8 nécessitd une transiiion vers
des modéles de soins centrés sur le patient.
Cette spproche vise & impliguer activement
les patients dans ia prise de décision, répon-
dant ainsi a leurs besoins individuels tout en
améliorant les résuitats cliniques,

DES SYNERGIES
TRANSFORMATRICES

Trois fendances majeures convergent pour
redéfinir tes systémes de santé

- le patient au centre. Dérivant des expériences
avec les patients dishétiques, 'éducation thé-

rapettique s'est imposée comme un moddle
exemplaire. Des autils tels que le Comprehensive
Care Mode! ont transformé la gestion des mala-
dies chroniques, en renforcant 'sutonomie des
patients el en adaptant les soins & lewrs atientes ;
-la mesure des résultats. Inspirds par les tra-
vaux d'Avedis Donsbedian et Michael Porter
{Redefining Hedlth Care, 2006), les systémes
de santé metient désormals I'accent sur la
valeur créée pour le patlent Les indicateurs
tels que les PROMSs (Potient-Reporied Ouico-
me Measures) etles PREMs {Patient-Reportad
Experfence Measures) permettent de mesurer
directement les expériences et résultats per-
¢us par les patlents, au-deld des processus
cliniques ;

- la transformation digitale. Les nouveiles
technologies redéfinissent les interactions entre
les patients et les professionnels de santé. En
réduisant I'asymétrie d'information, slies favo-
risert une prise de décision plus callaborative
et introduisent des valeurs socidtales nouvelies.
Ces tendances, en synergle, redessinent les
modeles de soins, répondant aux atientes
<roissentes des patients tout en renforgant le
professionnalisme des soignants,

L . \
PATIENT 0—‘ PROGRES T—QSANTE GLOBALE

SYSTEME

] i\ DE SANTE

Eduard Portella
Consuitant international
en santé
L'auteur detlare ne pas
avoir de ken d'inisrét.

Les progres scientifiques Hlustrent M'évolution
constante de la médecine moderne et les
nouvelles possibilités offertes aux patients
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ENCADRE #

Des avancées scientifiques et médicales majeures

Durant ces 150 dernigres années, plusieurs progrés scientifiques
orit transformé les soins et la prise en ¢harge des maladies :

- les vaccins. Depuis le vaccin contre la variole d'Edward Jenner
en 1786, la veccination a permis d'éradiguar ou de contrdler de
nombreuses maladies telles gue lz poliomyélite, la rougeole et
la grippe;

- Les antiblotiques. Le pénicilline, découverie par Alexander
Fleming en 1928, a sauvé des millions de vies en révolutionnant
le traitement des infections ;

- 'imagerie médicale. Les rayons X en 1895 et Imagerie par
résonance magnétique (IRM; en 1977 onit permis des diagnostics
précis et non invasifs ;

- las thérapies géniques et la médecine personnalisée. Dapuis

la découverte de 'ADN {1953), les innovations comma le systéme
CRISPR {Clustered Regularly interspaced Short Palindromic
Repeats — outil de modification du génome) ouvrent la voie &
des traitements adaptés aux spécificiids génstiques des patients;
-immunothérapie, L.es avancées récentes en oncologie, comme
les cellules CAR-T, amélicrent le pronostic de nombreux cancers ;
- la chirurgie minl-invasive, Des techniques comme la TAVI
(Transcatheter Aoriic Valve Implaniation, implantation d'une valve
aortique par voie percutanée) en 2002, ainst que la roboticue,
transforment les interventions chirurgicales, réduisant les risques
et le temps de convalescence.

Ces progras Hlustrent I'évolution constante de la médecine modemsa
etles nouvelles possibilités offertes aux patients.

Lexpérience patient est un concept
ancré dans des valeurs fondamentales
et une cohérence éthigue

Uk L EVIER D'INNCOVATION

Vexpérience patient (PX) est un concept ancré
dans des valeurs fondamentales et une cohérence
¢thique. Elle repose sur une vision holistique
gui englobe les dimensions dliniques, humaines
et organisationnelles des soins. En tant qu'outil
d'Irnavation, elle offre une base pour des modales
de financement novatewrs, comme la santd basde
sur la valeur (volue-based hegithcare).
Cependant, limiter Fexpsrience patient & la seuie
noticn de « patient partenaire » réduft sen champ
d'application. Une telle approche risque de passer
& coié de son potentiel transformateur, en évitant
d'adresser les défis systémiques. Au contraire,
une intégration pleine et entigre de 'expérience
patient dans les stratégies de santé permetirait
de répondre aux enjeux actuels, qu'ils sciant
ligs & la qualité des soins, 3 l'efficience ou & la
satisfaction des patients.

WVERS DES SYSTEMES DE SANTE
HUMAINS ET PERFORMANTS

Les systémes de santé du futur deviont conjuguer
technologie ethumanité. La PX, en tant que cataly-
seur, permet d'équilibrer ces deux dimensions. La
transformation digitale, tout en réduisant les colits
et en améliorant I'efficacité, ne doit pas éclipser
la nécessité de relations humaines solides. Les
professionnels de santé, formés & intégrer les
retours des patients, pourront créer un cercls
veriueux, ol innovation et compassion se ren-
forcent mutuellement.

COMNCLUSION

Lexpérience patient est bien plus gu'une mode
ou un éiément secondaire des systemes de santé.
Elle représente uns évolution ndcessaire pour
améliorer Ja qualité des soins, la satisfaction des
patients et les résuliats cliniques. Toutefols, son
piein potentiel dépendra de notre capacité 3
'intégrer & tous les niveaux des organisations de
santé, des processus aux gouvesnances. En répon-
dant aux attentes des patients tout en valorisant
les professionnels, ia PX octrole une opportunité
unique pour créer des systemes de santé plus
humains, adaptés &t performants.
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Coralie Robineau

intégration d'un patient partenaire dans les
parcouwrs de soins représente une avancde
SR majeurs en santé. Ce conceptvalorise 'ex-
périence vécue des patients et contribue & amélio-
rer les prises en charge. Au CHRU de Tours, cette
démarche est mise en ceuvre, dans le service de
transplantation hépatique, par lintermédiaire de
I'éducation thérapeutique du patient [ETP). Depuis
20, des patients témoins partagent ieur expérience
avecles futurs greffés, apportant un soutien concre: et
compiémentaire a celul des professionnels de sants,
En 2022, un projet innovant a &t lancé : former un
patient partenalre au dipldme urivarsitaire d'édu-
cation théfepeutique, afin de renforcar son role
all sein de F'équipe. Soutenu par cetie dernizre et
finance par I'établissement, ce projet a permis d’of-
fickliserla participation active du patient partenaire
dans des ateliers, en co-animation, ains gue dans
des groupes de parole, Cette collzboration a &&
formellement encadrée par une convention avec
le service et une déclaration auprés de 'agence
régionale de santé (ARS).
Le cadre de sanié est ceniral dans cette dynamigue.
il prépare I'équipe, gére les résistances, clariiiz les
rdles etveille & la qualite des échanges. Son réle de
régulateur est essentiel pour équiliorer 'experiise
cliniguie et e vécu, garantir un cadre sécurisé et
accompagner |a gestion des émotions inhéremtes
& I'ETP. Cette vigilance contribue 3 |a réussite da
ce modéle de collaboration, tout en répondant aux
défis Ethiques et organisationnels.
Cetlte expérience démontre que Vintégration des
patients parienaires, bien encadrde, améliore la
qualité des solns, renforce la confiance des pa-
tienis et ouvre de nouvelies perspeciives pour le
management en santa.

Cadre de santg, service
chirgrgie digestive hépato-
bilialre et transplantation
hépatique, CHRU de Tours

Au sein de I'équipe de coordination
en transplantation hépatique

du CHRU de Tours, le cadre de
santé joue un rdle central dans
Fintégration du patient partenaire.
Ce retour d'expérience illustre
comment Pexpertise clinigue et le
vécu expérientie] s'unissent pour
co-construire des soins innovanis.

UINTEGRATION

D'UM PATIEMT PARTSMAIRE

Depuis quelques anndes, le concept de patient par-
tenaire prend son essor en France, reconnaissant le
patient comme un acteur clé de son propre parcours
de soins etle nlagant au ceeur des décisions et des
processus [iés & sa santé. Cette intgration répond
aux attenies croissantes des patients, sinsi qu's la
[of n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits
des malades et & la qualité du systdme de santétt
et aux recommandations de la Mauie Autorits de
santéPA{HAS). Célle-cl insiste sur fe droit du patient

a participer aciivement aux décisions le concernant

et & bénéficier ¢’'une information clalre et accessible.
La HAS encaurage en outre les établissements de
sani€ & privilégier une communication de qualiis,
une éducation thérapeutique approfondie, et une
coresponsabilité dans les choix de traftement. Cette
volonté s'insciit dans le manuel de certification
de la HAS au travers, de la thématique « Patients,
soignants, un engagemen: partagé »,

Au CHRU de Tours, ceite approche est en cours
de déploiement. Dans |2 sarvice de transplantation
hepatique, l'ntégration d'un patient témoin lors des
séances d'ETFY a rapidement pris une place esser-
tiefle dés le déploiement du prograrmme. Convaincue
des bénéfices gu'une telle collaboration pourraii
apporter, Féquipe a soutenu la volon:d d'un patient
de se former et a engagé diverses réflexions qui
ont abouti & cetie mise en place. Le rdle du cadre
de sant€ y est central, garantissant [a réussita de
cette démarche tant sur le plan organisationnel
que relationnel, Cet aniicle explore les enjeux de
cataccompagnement et les défis lids a lntdgration
de patients partenaires®™ dans les programmes
d’éducation thérapautique fencadrd 7.
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ENCADRE 1

Clarifier of partager |
de patisnt parienairs

La notion de patient partenaire™?
est un eoncept émergent dans le
domaine de g sanig, il s'agit d'une
personne ayant une expdrience
directe de la maladie, qui participe
activement aux processus de sains
et de décision, non seulement pour
Sa propre santé, mais également
pouraméiiorer les pratiques de soin
pour les autres patients. En France, la
Haute Autoritd de sants encourage
cette approche enraconnaissant Ia
valeur de I'expérience véeue par
les patients pour enrichir I3 prise
en charge et humaniser les sains,
Le patieni pantenaire collabore aveg
tes équipes de santé en apportant

son point de vue unique. fssu de
son vécu expérientiel, dans |e
but de co-construire fes s0ins, les
projets thérapeutiques, ou encare
les programmes éducatifs. Ce
Partenariat vise & humaniser les
scins, & enrichir la compréhension
des besoins des petients, & renforcer
ta communication entre |es patienis
eties professionnels ot 3 favoriser Ia
qualité des senvices de samté.

Intégrer un patient partenaire dans
une €quipe de coordination de
greffes comporte des opportunités
uniques mais aussi des défis,
nécessitant un accompagnement
spécifique du cadre de sants.

DE TEMOIM A PARTENAIRE

Le programme de transplantation hépatique au
CHRU de Tours a débuté en janvier 207, sous
limpulsion du Pr Ephrem Salamé, chef du péle
pathclogies digestives, heépatiques et endocrl-
niennes et chef du service d'hépato-biliaire et
transplantstion hépatigue. Depuis, l'dguipe de
coorcination a évolué en nombre et en CoOmpé-
tence, Aujourd’hui, cing infirmidres coordinatrices
sont mobilisées pour assurer le suivi et fa prise
en charge de 78 patients en pré-transplantation
et 510 patients posttransplantation. Le service
totalise 1335 greffes depuis 201 ; 445 patients sont
Suvis hors Tours & trois mais de [3 fransplantation.
D&s lacréation de 'ETP en 2014, le patient témoin
a été intégré dans les séances en pré-transplan-
tation. Il est choisi parmi les patients récemment
greffés et toujours hospitalisds dans le service.
Son intervention, & chague session, permet de
partager son expérience, renforcer le lien avec
les nouveaux participants et facilitar une mail-
leure compréhension des défis quetidiens lids
2 la gestion de la maladie. Sa présence permet
également d’enrichir les échanges, d'apporter un
témoignage concret, et d'encourager les patients
& se projeter dans leur propre parcours de soins,
en compiément des informations tirdoriques et
pratiques fournies par les professicnnals. Le faft
que [& patient témoin ne soit Pas systématique-
ment le méme oblige I'équipe & redéfinir un cadre
et des objectifs clairs pour chaque séance,
Dans une démarche constante d'amélioration du
parcours de soins, le senvica de transplantation
hépatique a développé le projet du premier pa-
tient partenaire formé a 'ETP au CHRU de Tours.
La choix s'est porté sur un patient transpianté
hépatique depuis janvier 2022, déja impliqué

(ﬁ\/_[ #2302 FEVRIER-MARS 2028

comme pailent témoin dans fe programme d’ETP
pré-transplantation. Motivé pour approfondir son
&ngagement, il a sollicité I'équipe de coordination
Ppour s'inscrire au dipléme universitaire de formation
& 'éducation thérapautique, proposé parl'université
des patients de Ia Sorbonng, & Paris. Ce projet a
€t¢ pleinemant soutenu par I'équipe, le chef de
service et 'encadrement fencogrs 2}, U'établisse-
ment a accepts de financer cette formation afin de
soutenir etrenforcer la démarche de collaboration
avec les patients partenaires.

Ca projet a fait Fobjet d'une convention de par-
tenariat bénévole entre le CHRU de Tours at le
patiant partenaire, apras Fintervention des senvices
juridigques pour une relecture et une validation
du fondement juridique de (a démarche, Une
déclaration aupras de l'agence régicnale de
sante Centre Val-de-Loire a permis Fintdgration
du patient partenaire & notre programme d'ETP
(encadrs 3}

LE CADRE DE SAMTE, UN ACTEUR CLE

LYaccompagnement, par le cadre de santé® e
lintégration ¢'un patient partenaire au sein d'une
équipe de coordination de greffes, est une dé-
marche complexa mais porteuse de nombreuyx
bénéfices. En assumant un ole de facilitateur, le
cadre de sanité permet de Créer un environnement
de travall collaboratif, ot l'experiise clinlque et le
vécu expérientiel des patients se rejoignent pour
optimiser la qualité des soins. Pour réussir, cette
intégration raquiert une préparation minutieuse,
une communication ouverte, une vigilance sur
les messages 3 porter 8uprds des patients et
Un soutien continu de s part dy cadre de sanig,
Ce dernier jous un réle central dans la réussite
de catte démarche inngvante, a travers trois
axes essentiels : Préparer 'équipe 3 lintégration,
Accompagrter la résistance aux changements et
Clarifier les attentes of les responsabilités.

PREPARER LEQUIPE A DiNTEGRATION
Lintroduction d'un patient panenaire nécessite
de préparer I'ensemble de F'équipe & ce chan-
gement. Il est essentiel de clarifier jes oblectifs
de cetle intégration et de s'assy rer que chaque
membre de I'équipe comprend les enjeux et les
bénéfices de la démarcha.

ACCOMPAGNER LA RESISTANCE

AUX CHANGEMENTS

Lintégration de nouvelles pratiques, notamment
{a présence d’un patient parensire, peut étre
source de résistance. Le cadre de santé doit
gccompagner cette dvolution en jdentifiant et
eénaccompagnant les réticences gventuelles, en
instaurant un climat de confiance et en valorisant
Yapport unique du patient partenaire.

k-
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CLARIFIER LES ATTENTES
ET LES RESPONSABILITES
Afin d"assurer une collaboration optimale, il est cru-
cial de clarifier les riles etles attentes de chacun,

- tant pour les professionnels de santé gque pour

ie patient partenaire. Une definition précise des
responsebilités permet d'éviter les malentendus
et de garantir une coopération fluide.

LA VIGILANCE

DU CADRE DE SANTE

Lavigilance du cadre de santé permet de maintanir
un envirennement de travail rigoureux, sécurisé
et en adéqguation avec les protocolas de soins
et les objeciifs définis. Elle assure que chacun
évolue dans un contexte clalrement défini, avec
des roles et des limites précises. Cette vigilance
se fraduit par trois actions concrétes : réguler
Yéquilibre entre expertise technique et expérience
veécue, accompagner la gestion de 'émotionnel et
positionner le patient parienaire dans la structure
hidrarchigue de I'équipe de s0ins.

REGULER I'EQUILIBRE ENTRE EXPERTISE
TECHMIQUE £T EXPERIENCE VECUE

L'un des défis majeurs est de trouver un juste mi-
lieu entre 'experiise technigue des solgnants &t
Iexpérience vécue du patient, Le cadre de santé
doitveiller 3 ce que le patient parienaire ne soitni
sous-estimé dans ses agporis, ni trop sollicits dans
des domaines qui dénassent ses compétaences.
Avec I'éguipe, il est primordial de réaliser un
debriefing en fin de séances pour s'assurer que
le message délivié est en corrélation avec les
attendus.

Lexpérience vécue souldve parfois des quesiions
éthigues concermant fa standardisation du dis-
cours, notammertt sur des sujets sensibles comme
la maniere d’aborder ia consommation d'alcoo!
auprés das patients transplantés hépatgues.

ACCOMPAGNER LA SESTION DE
LEMOTIONMEL

LETP implique souvent des échanges empreints
d'émotions, car le patient doit faire face & sa
propre maladie tout er apprenant 3 iouer un réle
aclif dans les scins das autres. Le cadre de santé
doit vedller & ce que I'environnement soft propice
@ l'apprentissage et & la bienveillance, tout en
ofitant un soutien psychologique si nécessaire,

11

POSITIONNER LZ PATIENT PARTENAL
DANS LA STRUCTURE HIERARCHIQUE D
UEQUIPE DE SOIMS

Le patfent partenaire est un collaborateur com-
plémentaire, sans lien hidrarchigue avecle cadre
de santé, mais souvant encadré par cely-ci pour
Coordlonner ses interventions. Trouver fe posi-

1]

Le cadre de santé permet de créer un
environnement de travail collaboratif,

ol l'expertise clinique et Je véeu

expérientiel des patients se rejoignent

tionnement idéal pour &tablir un cadre de travail
collaboratif peut s'avérer délicat et demande une
certaine agilité.

LES OBJECTIFS DE UEDUCATION
THERAPEUTIQUE

LETP ne se limite pas & une simple transmission
dinformations médicales. Il s'agit d'un processus
interactif et évolutif, qui permet au patient de
mieux comprendre sa condition, d'acquérir des
compétences d'auto-gestion, et de participer
activement aux décisions concemant ses soins.
Lorsqu'un patient devient partenaire dans une
&quipe de coordination de greffes, FETP joue un
role clé en f'aidant &:

- acquerlr une compréhension approfondie des
processus médicaux,

- renforcer ses compétences de communication,
- comprendre & réle de Péquipe de greffe.

LES BENEFICES POUR

UEQUIPE BT LES PATIENTS

LETP, lorsqurelle est bien menée, ne profite pas
seulement au patient parienaire, mais égalemant
I'ensemble de Féquipe et aux futurs patients, Parmi
les principaux bénéfices, nous pouvans citer

ENCADRE 2

Le patient partenaire

; LN actaur

£lé dans le parcours de s0ins

« J'exerce en tant qu'infirmiére de
coordination en transplantation
hépatique (TH} au CHRU de
Tours et 'al particiod & la création
du programme d’éducation
thérapeutique du patient (ETP) « Un
Pas & la foie I» mis en place en 2014,
Depuis iors, {'al eu 'occasion de
collaborer avec des patients t&moins
el surlout un patient partenaire.

Ce partenariat a permis d'enrichir la
dynamique éducaiive en renforgant
Fimpaci des séances ¢'ETP auprés
de nos patients sur liste d'attente
de TH. Lo participation de noire

patiert partenaire permet d'apporier
une dimension humaing avec des
expériences concrétes de gestion
des réalitds du quoiidien. En
travailiarit avec lui, f'af découvert
une véritable richesse d'échanges
et une opportunite d'améliorer ta
quolitd de I'ETP ainsi gue le parcours
de scins des patients.

La patient partenaire est pour mol tn
acteur clé, intégre dans noire équice
de soins, une personne ressource
et un vériigblée soutien moral pour
nos patienis. »

Sandra de Jesus
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ENCADRE 3

Le programme d’ETP « Un pas &
la fole 1» 'appuie sur un bindme
patient partenaire et professionnal
de santé, Les patients inscrits dans
le parcours de la transplantation
heépatique peuvent ainsi s'adresser 2
I'unou l'sutre suivant les sujets qulis
cheisissent d'aborder, problemes
du quotidien ou difficultés avet |a
maladie ou les traitements.

Dans le cadre du programme d’ETR,
les missions proposées su patient
panenaire mentionndes dans la
conveniion sont les suivantes :

L.e programme « Un 2as 3 la foie 1 »

- co-animation de deux ateliers
collectifs avec une Infirmigre de
coordination sur le théme de la
transplantation hépatique,

- co-animation d'un atalier coliectis
aves Une didiéticienne surle theme de
l'afimentation en post-ransplantation,
-Co-animation d’un groupe de parole
avec une psychologue dans I'stiente
de la greffe,

- particlpation & Fdlaboration et &
I'amélioration des ateliers collectfs
pour le programme & développer
en post-ransplantation hépatique.

- Une meilleure compréhension mutuells,

- une amélioration de |z qualité des solns,

- un renforcement de I'avtonomie des patients.
L& formation en ETP du patient partenaire est un
pilier fondamental pour assurer une intégration
réussie au sein de "équipe de coordination de
greffes. Ella permet au patient d’acquérir fes
compéiences nécessaires pour jouer pleinernent
son rdle, tout en facilitant la collaboration avec
les professionnels de sants.

EEVALUATION DU PROJET

Les retours des patients concemant Pintervention
d'un patient pastenaire lors de 'ETP < un pas3dla
fole | » mettent en avant plusieurs aspects clés
qui renforcent 'efficacité et I'impact de cette
démarche.

Les patients pergoivent le patient partenaire
comme une personng ressource. Grace & son
expérience vécue, celui-cl apporie des réponses
concrites, ddaptées et accessibles, complé-
mentaires aux explications des professionnels
de santé.

En sappuyant sur sa propre expériance, |l propose
des conseils pratiques. Ces propositions sont
particuligrement apprécides car elles s'appuient
sur une expérience personnelle et des solutions
concrétes.,

Les patients expriment un sentiment de réassu-
rance li€ 3 la stabilité 2t & la constance du patient
parienaire dans leur parcours. La possibilits de
refrouver une méme personne lors das séances
d'ETP renforce le lien de confiance et favorise un
accompagrement plus personnalisé. L'dvaluation
montre que sa disponibilité favorise des échanges
plus quverts et authentiques.

CONCLUSION

Ce retour d'expérience managériale dinidgration
d’un paiient partenaire au sein d'une quipe
de coordination en fransplantation hépatigus
fllustre une démarche innovante et promettause,
oli l'expérience vécue et lexpertise clinique se
completent pour améliorer la qualité des soins.
Ce projet a montré f'importance du rdle du cadre
de santé en tant que facilitateur et garant de
I"équilibre entre les apporis du patient partenaire
et les exigences du parcours de soins.

La démarche d'intégration des patients parte-
nalres dans les soins trouve un dcho élargi dans
le rapport de janvier 2024 du ministére de la
Santé et de 'Enseignement supériaur, réalisé par
la Direction générale de I'offre de s0ins [DGOS) et
ta Direction générale de Penseignement supérieur
et de I'nsertion professionnelle (DGESIP). Ce do-
cument met en avant Mimportance dimpliquer les
patients dans les cursus de formation des futurs
professionnels de santé.

Les patients valorisent foriement le réle du patient
partensaire dans 'ETP, le considérant comme un
repére humain et pratique dans eur parcours de
soins. Celte perception positve souligne Impor-
tance de maintenir cette continuité et d'investir
dans la formation et le soutien des patients parie-
naires pour renforcer Fimpact de leur interverntion,
Cependant, cette démarche exige une vigilance
constante sur le discours transmis, une gestion
fine des émotions dans les échanges, et une
posture agile pour coordonrier les interventions
sans lien hidrarchique. Lévolition du statut d'un
patient partenaire vers celui de satarié au sein
d’'un établissement de santé soulave également
des questions essentielles sur la posture et les
responsabilitds du cadre de santé.
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L’ essor des maladies chro-
niques et le succés des
thérapeutiques sont 4 ’ori-
gine d'un changementde para-
digme :le déplacement d’une
pensée centrée prioritairement
sur Ia prise en charge de 'ur-
gence médicale médico-centrée
vers une pensée orientée sur
I'exploration de la conduite
de soin incluant les actions de
soin et de gestion de la mala-
die produites par les sujets
malades eux-mémes, En effet,
les sujets malades chroniques
apprennent a vivre avec leur
maladie; ils s’engagent dans des
processus réflexifs et déploient
quotidiennement des activités
ayant trait & plusieurs registres
d’actions pour pouvoir réduire
les effets de "activieé de la mala-
die ou de ses séquelles sur leurs
activités. Ce processus renou-
velé quotidiennement et dans

fa durée estsource de nouveaux
savoirs et de connaissances {17,
Les savoirs d’expérience des
malades [2] ne peuvent plus étre
considérés comme des savoirs
“amateurs” [3] car les sujets
malades acquiérent des savoirs
scientifiques. Ils apprennent un
vocabulaire spécifique apparte-
nant au monde dut soin et de la
recherche médicale. llsmanient
des arigfactsde soin [4].
L’Université des patients
(UDP), fondée en 2009 i I'uni-
versité Pierre-et-Marie-Curie,
estune innovation comprenant
le développement d’un pro-
gramme de reconnaissance par
Puniversité des savoirs acquis
par les patients tout au long
de leur expérience de [a mala-
die [5,6]. C'est un lieu de pro-
duction de savoirs qui plaident
pour la reconnaissance de
Fexpérience des malades.

Dans le champ de Ia santé et la
formation, PUDP répond 4 la
fois 4 une demande croissante
des malades désirant transfor-
mer leur expérience en exper-
tise et aux besoins du systéme
de santé qui ne peut prétendre
s'améliorer sans inclure des
malades dans toutes les instances
de décision en santé [7] et dans
la formation de soignants.

Le ministére des Solidarités et
de la Santé a lancé, en septem-
bre 2018, “Ma santé : un engage-
ment collectif” [8]. Il sagit « de
repenser les formations de santé (... )
Dans lecadre delavéforme des érudes
en santé qui va s'engager (... ), les
patients experls seront amendés 4 inter-
venir dans les cursus de formation
des professioninels de la sunié ».
Pour s’inscrire délibérément
dans une culture de la démo-
cratie en santé, ie Comité d’en-
tente desformations infirmiéres
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et cadres {Cefiec) a formulé,
parmises « 11 propesitions pour
Uintégration des formations en sanié
& Vuniversité » [9], la proposi-
tion 8 recommandant d’impli-
quer des patients experts dans
les enseignements et dans la
gouvernance méme de ses ins-
tituts de fagon systématique.

METHODOLOGIE

L’enquéte, dirigée par le pble
recherche de I'UDP-Serbonne
Université, a été menée par
onze étudiants! dela promotion
2017-2018 dumaster 2 santé, spé-
cialité “Education thérapeutique
dupatient”, dans le cadre d'une
unité d’enseignement (UE)
“Ingénierie de projet”surlabase
d’une lettre de mission précisant
lesaxesdeenquéte et du travail
collaboratif i réaliser.

Entre le 14 mars et le 20 mai
2018, 307 instituts de formation
en soins infirmiers (Isi} ont pu
étre contactés par téléphone
soit pour réaliser un entretien
ou pour prendre un rendez-
vous, Lorsque aucune possibi-
Hté d’entretien n’a été trouvée,
un mail a £t€ envoyé avec une
invitation de réponse au ques-
tionnaire en ligne. Les entre-
tiensetle questionnaire en ligne
comprenaient des questions
fermées et ouvertes, notam-
ment sur I'intérét etles apports
des patients dans le dispositif
de formation.

RESULTATS

Surles 307 IHsi, 120 ontrépondu
d I'enquéte : 86 par entre-
tien téléphonique et 34 via
le questionnaire en ligne.
Parmi les 120 répondants,
49 étaient des cadres de santé
formateurs, 28 des cadres
supérieurs de santé, coordi-
nateurs ou responsables péda-
gogiques, 37 des membres

@ L Pereira-Paulo/Elsevier Masson SAS
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Non;12;10%

Autres;6;5%

Qul;102;85%

Figure 1. Votre établissement a-t-il déja travaillé avec des personnes vivant

avec une maladie 7 Sur 120 réponses.
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Figure 2, Quel niveau de formation minimum est demandé a ce type d'intervenant?

{102 réponses sur 120).

de direction ou adjoints &
la direction, b des secrétaires,
1 statut non renseigné,

Parmi les 120 Ifsi ayant répondu,
102 (85 %) déclarent faire inter-
venir des « personnes vivant avec
unemaladie » dans leurs disposi-
tifs de formation (figure I}.

Les répondants utilisent une ou
plusieurs expressions pour qua-
lifier les “personnes vivant avec
une maladie” qu’ils font inter-
venir dans leurs dispositifs de
formation. L'analyse des occur-
rences monire 48 usages des
termes “patient expert”, suivis
par “patient témoin”, “patientres-
source”, “bénévoles associatifs”,

Les Ifsi nn'ont pas tous lesmémes
critéres en termes de forma-
tion minimum exigée dela part
des personnes qu’ils sollicitent

SOINS - n° 842 - Janvier/février 2020

pour intervenir dans leur dis-
positif de formation. En effet,
comme nous monire la figure 2,
aumomentde enquéte, 73 Ifsi
sur 102 n’exigeaient aucun
I}iveau de formation préatable.
Ala question 4 choix multiple
sur les thémes sur lesquels inter
viennent les patients dans leur
dispositif de formation, les
répondants mentionnent majo-
ritairementle théme “vivre avec
une maladie” (figure 3).

RESULTATS QUALITATIFS
SUR LA QUESTION DES
ATTENDUS PEDAGOGIQUES

Ala question ouverte “Selon
vous que permet l'interven-
tion des personnes « vivant
avec une maladie » dans la

Nores

' Nous remercions nos éudiants
Meyer C., Benejean A-L, Djellal F,
Emsalern L., Fumeron A,
lakoverke B, Joi ., Le Pape G,
Marouby D., Peltier A, Wonje A.
tTranscrit pendant 'entretien

par [es enquéteurs et écrft par

ke répondant lui-méme dans

les questionnaires en figne.

? |DE :infirmier(gre) dipldméde)
o'Etat.

* £TP :éducation thérapeutique
du patient.

iy
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Théme “Vivre avec une maladie”

Thémes*“Vivre avec une maladie”
et“Ralation solgnant-patient”

Thémes*“Vivre avec une maladie’) *Formation er ETP"
et“Relation soignant-patient*

Thames "Vivre avec une maladie™et "Formation ETP*

Théme “Formation ETP*

Autre

Théme "Relation soignant-patient” 1
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Figure 3. Pour quel sujet les personnes vivant avec ung maladie ont-elles été

sollicitées 7 (102 réponses sur 120).

formation des infirmiers diplé-
més d’Etat?”, Panalyse? du dis-
cours faitapparaitre deux grands
thémes: “Intention pédagogique
d’apports pour les étudiants” et
“Retour sur I'expérience” sur
leurs pratiques de formation avec
des patients.

Le théme "Intention
pédagogique d’apports
pour les étudiants”
regroupe deux
sous-thémes

1 Sous-théme 1: sensibiliser
Ies étudiants au vécu d'expeé-
rience tdu malade chronique
L’intention des formateurs est
de susciter chez I'étudiant une
“prise de conscience” qui renfor-
cerait les compétences “relation-
nelles” des fusturs professionnels.
L’objectif pédagogique semble
étre également celui de donner
un contexte & ces compétences,
de les rapprocher du vécu
d’expérience du malade en lui
reconnaissant sa place de sujet:
« Cela permet aux jeunes profes-
sionnels d éire confrontés & lavision
de la réalité du patient (annonce,
vécu, gestion des crises, continuité
du quotidien malgré la maladie),
cela permet une prise de conscience
et de développer leur empathie. »

« Comprendre le patient dans
son role d’acteur et décideur, de
coconstructeur, améliorer la capa-
cité d’anticiper et de décider avec
le patient... améliorer lz niveau

‘d’empathie et leur intelligence

émotionnelle, »

1 Sous-théme 2 : susciter un
changement de posture du soi-
gnant. L'intention pédagogique
déclarée estici de permettre &
I'étudiant de se projeter dansun
réel différent de celui des livres,
pour aller vers le quotidien des
persornes et de leur gestion quo-
tidienne de la maladie, sur la vie
pratique des patients auprés des-
quelsils auront un 18le facilitant:
« enrichissant, serendent comple que
ce n'est pas que dans les livves, pour
comprendre la rémission, compli-
cations, les différentes phases de
la maladie chronique & travers des
témoignages, grand respect du vécu
des patients et des familles, meil-
lewre compréhension de la gestion
de la maladie chronique ».
L’intention est de sensibili-
ser les étudiants aux nouvelles
approches du soin en cohérence
avec la transformation de la
figure du malade et le tournant
dans la hiérarchie des savoir :

« indispensable pour former les
professionnels actewrs de la santé
demain, &ant donné ['tvoluiion de
la posture du patient, et Uapparition
du “métier de patient” ».

La présence des patients dans
les formations permettrait aux
étudiants de « sedécaler de lavision
soignani-centré», et de comprendre
I'évolution des pratiques de soin :
« expérience, savoir du patient
important voire supéricur au
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soignand, contraire & la position bio-
médicale, changement de posture,
assimilation en éant qu itudiant ».

Le théme “"Retour sur
expérience sur leurs
pratiques de formation
avec des patients
infervenant” comporte
trois sous-thémes

Le deuxiéme théme dominant
qui émerge dans 'analyse des
matériaux issus des réponses
dla question ouverte sur ce que
permetlintervention des patients
est “Retour sur expérience” sur
leurs pratiques de formation
avec des patients intervenant. Ce
retour sur expérience concerne
trois domaines sous forme de
trois sous-thémes identifiés dans
le discours des répondants.

1 Sous-théme 1: les apports
des patients experts au cadre
ou dispositif de formation.
{ls favoriseraient un disposi-
tif pédagogique articulant les
apprentissages théoriques :

« La plus-value est de permelire aux
étudiants de mesurer que lg soin
s’imscrit dans un coniexte relation-
nel d 3 ou 4 participants : UIDE, I
médecin, le patient et sa famille. Cela
pearmet de croiser le regard scientifique
dumédecin. Pourle formateus, Uinter-
vention permet de confirmer Uapport
théorigque qu il a donné aux dudiants,
car le témoignage du patient @ plus
dimpact, plus de poids. »

« Indispensable. .. Avantage : pos-
ture inversée. Patients viennent
avec lewrs pathologies. Ils oni des
connaissances, les soignants ont des
savoirs. Expérience exceptionnelle ! »
1 Sous-théme2:les conditions
de réussite du nouveau cadre
pédagogique. Les répondants
mentionnent une réflexivité
nécessaire etun travail de prépa-
ration de la part des formateurs
Ifsi pour élzborer un cadre for-
matif et rassurant i la fois :

« Intérét bénéfique powr patient et
étudianis... Echange en contexte
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sécwrisé. Le patient parle avec son
dime, cela nécessite un accompagne-
ment de la part des cadres forma-
tewrs. Llintervention est préparée,
les étudianis préparent des ques-
tions avant. Les cadres formateurs
dotvent éire vigilants awx questions.
Attention & Vimpact des personnes
qui viennent lEmoigner. »

« Expérience trés riche, tant pour
les 2 patiends ayant & invités que
pour Uinfirmiere ETP* les ayant
accompagnés et pour les studiants.
Les témoignages ont 8té source
de véflexion... pas de filtres. Nous
parlons beaucoup de démocralie
samitaire, et ld ce fut wn moyen dga-
lement powr que les patients s expri-
ment. I est important
depréparer en amont ¢
genre dintervention,
pour ne pas metlre en
difficulté les patients,
Vinfirmigre ETP per-
mettail de propeser
wun cacre bienveillant
el rassurant. »

I Sous-théme 3: les deman-
des, les alertes pour formali-
ser et améliorer le dispositif.
S8i, pour certains répondants,
le réle de patient expert reste
restreint au témoignage,
il apparait néanmoins une
réelle demande de patients
expertsformés d une approche
pédagogique prenant en
compte la réalité des jeunes
étudiants et desbesoins de leur
formation.

« Lepatient expert apporte beavcoup
Plus que le patient ressource, mais
cela nécessite des capacités pédago-
giques etune certaine gualité de son
tmoignage, adapté au public (car
Pplusiewrs générations). Nous avons
eu un probléme avec un patient dia-
bétique qui n'a pas ew un discours
adapié avec les IDE. Il faut profes-
sionnaliser ce type de patient pour
leur permettre dintervenir aupris
des étudiants. »

« tris apprécié par les ftudiants (... ).
Cependant on recherche des patients

savoirs et pratiques

diplomés car parfois des patients
sont trop sur leurs émotions, peuvent
&tre en colére, dépressifs... ».
« intégration patient expert, patient
Jormateur dans le futur. On aime-
rait travailler plus avec eux. On
voudrait aller plus loin. Travailler
en faisant participer les patients &
la construction des UE. Pas évident
de trovver les patients experts ».

Discussion

Cette enquéte rend compte
d'une pratique encore trés
peu illustrée dans la littérature
scientifique par manque de
publications et d’enquétes

La question de [a reconnaissance
du savoir d’expérience du malade
est indispensable a la formation

des futures infirmiéres

conduites en France sur la
participation des patients dans
les cursus de formation desinfir-
miéres et infirmiers.

Notre enquéte montre que
cette pratique du “faire appel”
a des patients est déja trés
développée, comme [’ana-
lyse de nos données I'indique
(figure I) puisque, sur 120 Ifsi
répondants, 102 déclarent solli-
citer des patients pour présen-
ter leurs expériences vécues
de la maladie (figure 2) au
titre d’un témoignage i visée
pédagogique.

Elle confirme I’existence
d’un virage théorique et épis-
témique visant d prendre en
compte les savoirs des usa-
gers pour améliorerla prise en
charge et la prise en soin des
malades. Cela s’inscrit pleine-
ment dans les orientations
de la loi “Ma santé 20227,
L'enquéte a permis de décou-
vrir que lintervention des

SOINS - n° 842 - janvier/février 2020

patients dans les formations
répondait 4 des intentions
pédagogiques multiples allant
de l’accés i des connaissances
i l'adoption, voire & la modi-
fication de la posture de soin
infirmier.
Elie met en évidence un champ
de pratiques qui nécessite des
compléments, comme une
exploration des freins et des
obstacles rencontrés par les
équipes de formateur dans
leurs procédures d’intégra-
tion de patients dans les cursus
d’enseignement.
Pour les répondants 3 Pen-
quéte, la question de la recon-
naissantce du savoir
d’expérience du
malade estuningré-
dient indispensable
ila formation des
futures infirmiéres.
Cependant, la hié-
rarchie, la sépara-
tion et la répartition
entre savoir savant et savoir d’ex-
périence, sont maintenues dans
le cadre des formations pour une
grande majorité des répondants.

ConcLusion

Cette enquéte nationale apporte
un certain nombre d’éléments
sur la pratique pédagogique
“du faire appel” 4 des patients
sollicités pour leurs savoirs expé-
rientiels de la maladie et leur
expertise d‘usage des services de
soin. Cette mise en perspective
pédagogique d’une expérience
vécue pose un certain nombre
de problémes nécessitant des
travaux complémentaires
d conduire sur les modalités
de collecte de cette expérience,
sa mise en partage et sa comumu-
nication, les cutils pédagogiques
dmettre en ceuvre, les nécessités
de formation et une réflexion
sur le statut du patient ensei-
gnant ou formateur. m
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