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La participation des patients dans le systeme de santé

Activités associatives dans des « associations expertes »
Politiques de santé
Agences et instituts

Terrain

Représentants d’usagers (2002)
Patients intervenants dans I’ETP (2009)
Patients formateurs (2008)

Pair aidants (2011)

=> Fait social (Jouet, 2014) %
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La notion de patient-expert

2014
2012 90— 90— ¢
2010 < * ¢ * ¢ < <
2008 < ¢

2006 <@

2004 + @

2002 @

2000 <@

1998 -

Tableau 1 :Nombre de publications /PE/an

« Le concept de PE est un concept certes novateur, mais source de confusion et
donc de suspicion » (GRIMALDI-2013) %
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Question

Quelles sont les spécificités de I'expertise des patients-experts?

Au regard de celle des experts traditionnels
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Le cadre conceptuel

CONCEPTUEL THEORIQUE
EXPERIENTIEL PARADIGMATIQUE
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Les données de la recherche

EXPERT : ponnées invoquées

Corpus psychologie cognitive et des sciences de |'éducation
n = 81 articles

PATIENTS-EXPERTS (saturation théoriqgue => n =13)

Echantillonnage raisonné
Données suscitées : récits de pratique
Restitutions et co-construction
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Les 7 catégories

Lien avec I'expérience {de Fornel, 1390, Lenair, 2004}

SAVOIR -| Surtout qualitatif (Shanteau, Weiss, 2000, Chi et Ohlsson, 2005)

| Savoir apprendre (Einhorn, 1974)

Motivation durable (Ericsson, 2006)
VOULOIR-AGIR

{Mieg, 2009) - Responsabilité sociale l

sait diriger (Germain, 2002)

SAVOIR-FAIRE [~y Ades compétences -

{ sociales (Shanteau, 2002, Germain, 2002)

(Castel, 1985) Révélation - Ethigue

Neutralité

Indapendance | - Deéontologie (Académie des Sciences, 2012)
Transparence I

Résoud des problémes (Eisenstadt, Kareev, 1979)

DEVOIR-ETRE

Rhétorique particuliére (Jaillet, Trepos, 1992)

EXPERT

Assurance ds les propos (Veitl, 2005)

FAIRE-SAVOIR

Sait avoir le dernier mot (Veitl, 2005)

Sait se promouvoir (Barthe, Gilbert, 2005)

Capacité i discerner ce qui entre ds son champ (Germain, 2006)

S AVOIR-ANALYSER Ambitieux (Germain, 2006)

Capacité a faire subtiles distinctions (Dreyfus et Dreyfus, 2008)

Tolérance au stress (Shanteau, 2002)

Ses propres pratiques (Germain, 2006)

Capacité a établir des liens (Bordage et Zacks, 1984) Konfmnce gn 501 (shaneay; 2002)

SAVOIR-ETRE

Intuitif (Germain, 2006)

Capacité adaptation (Germain, 2002)

Sens des responsabilités (Shanteau, 2002)
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'analyse individuelle

Littérature Etat de la recherche

Théorique

Congrés

| Vision large, curiosité, étre concerné |
s 4 Recherche

Volonté de dupliquer Ethique de ['utilité

Propriété intellectuelle Egalité des acteurs |

Autres maladies

alel Collective Acteurs

Histoire naturelle

Autres malades
Participation réglementation

secret médical

deantologie . 1
@ﬁ | peontologie, Exhique |
choix de Mindustrie fficacits - Ethique de lurgence

attitude médecins suspension jugement moral j
limites chercheurs \

Autres projets

Médecins Recherche académi )

congrés ‘ { Diffusion des connaissances L

Sociétés savantes Recherche Lysogéne
Familles de malades

Curiosité

G Connaissances empiriques et théoriques

Sav

Empirique

Industriels

Association
Acteurs
Chercheurs

Médecins.

Individuelle

rche translationnelle

Chercher infas

Background personnel

Monter des équipes

Méthodalogie

Anticipation
Solliciter task force Design d'etudes

acteurs académigues

vecteurs
Y Contrats o
sociétés d'études et de production tox

rent d'auto-effica Attitude . .
| Initier, méthodologie et gestion =
e i I'écart de l'affect biodistribi
Collaborer Savoir-Faire Gestion Médecins
B . N = Aptitude
Opérer choix Prise de responsabilités Sociétés de conseil
- ( . . S'entourer

Force de conviction { Attitude, Aptitude, Capacité k Acteurs associatifs

d'anticipation h f \ Experts.

e | |

d'adaptation . f \ Lever des fonds
Capacité | \ _—————

Dbjectiver sa situation Gérer strass. | \ Initier projets

Gérer conflits

Intéréts financiers industrie

pugnacité |

Freins Pas d'acteur motive

Débats/propriété intellectuelle

Empowerment

Implication durable

Mangues Etat de a recherche

| Sentiment d'urgence et motivation

Reglementaires

Leviers vecteur GMP en préclinique
Acteurs pertinents

Vou Agir

g i
\
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entiment de l'inefficacité d’autrui
et d’étrangeté

Passion
. . Vé . . 1
efficacité Biosocialité cognl’Flve e
Bandura, 2003) (Rabinow, 1996) conative

Vulnérabilité initiale

« Personne n’a réponse a mes questions, et dans ce contexte, il me faut survivre »
M. LE COMBATTANT DE LA PREMIERE LIGNE, L. 114

1 J. ROUX, 2009
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2 G Résultats
Savoirs (1/2)

e Passion cognitive

SO REE A o Transgressions
SAVOIR

APPRENANCE (CARRE, 2005)

APPRENTISSAGES

Informels : Formels

¢ Dans l'action formations
* Vicariants e Universitaires P
* Expérientiels e Associatives i M%WW\.
o o k en Sante Publicue |
1 * Existentiels \_ResP/
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Savoirs (2/2)

Savoirs théoriques (biomédicaux)-.
Culture en santé

B SAVOIRS PRAGMATIQUES s

Savoirs disciplinaires
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Compétences

AMELIORER LA PRISE EN CHARGE DE LA MALADIE ET/OU SA PREVENTION

COMPETENCES INTERCULTURELLES

Former, informer, les autres malades ou les professionnels

Accéder aux lieux de décision, v proposer ses pistes de solution
COMPETENCES EMOTIONNELLES

Rester motivé sur le long terme

Pratiquer I'auto analyse

Savoir analyser des relations, des enjeux systémiques
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Ethique et Déontologie

DEVOIR-ETRE

‘ Ethique Déontologie

[ 1 [
I Utilité " Efficacité k— S —— -I Bonne distance I

e

[ =3

1

I Professionnels " Pairs malades " Eux-méme I
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Résultats

EXPERTISE QUI REPOSE SUR 7 PILIERS (Gros
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(CUCHE 2001 par LORGERIE, 2002)
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« Opposition symbolique »

Sentiment
Non
malades &
vulnérabilité
)
Soligna nts Sentiment
(méme d’étrangeté
malades) ;
)
Des malades
(non Savoirs
experts)
>

L'empathie, le recul sur soi S
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CONSTRUCTION DE L'IDENTITE PROFESSIONNELLE DES PATIENTS-EXPERTS

-> EXPERIENCE INDIVIDUELLE, IDENTITE INDIVIDUELLE

-> TRANSACTION BIOGRAPHIQUE

=
Tt T
-> EXPERIENCE COLLECTIVE, IDENTITE COLLECTIVE g gl = 5 2 g |
“-identité
-> TRANSACTION SOCIALE 7 —
-> POUVOIR D'AGIR ......... COMPETENCES ..... EXPERTISE

\enSanké Fubligue
IReSF
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PROFESSIONNALITE (Demailly ; 2000, 2008)

1. MANDATS,
2. PROPRIETES,
3. RECONNAISSANCE.
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1. MANDATS
(LACTIVITE, LES METIERS)
Loi 2002,
Loi 2009

Meédiateurs santé pairs (2010)
Les pratiques (patients formateurs,
accompagnement par les pairs...)
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2. PROPRIETES

(Qualités, compétences, qualifications, expériences)

'identité de patient-expert => identité de « vrai professionnel »

e

(A partir des travaux de Jorro (2009) sur 'agir professionnel)

Place pour des expertises émancipatrices, transgressives ? I =

/ \
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3. RECONNAISSANCE

v Salaite

Particivpation (expressive et effective)

Cmmm—m———

Evaluation

« outil privilégié de I'attribution d«
compétences » (Jorro,
Wittorski, 2013) %3
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Conclusion - Perspectives

Une identité de patient-expert = 7 piliers de I'expertise
Identité professionnelle => Mandats

Formation

Risque gu’a ce stade, une formation exogene ou « co-
construite » dénature lI'identité professionnelle de
patient-expert




