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ils doivent étre aussi formés a la démarche éducative
via la formation dite des « 40 heures », un dipléme
universitaire ou un master en ETP. Cette formation
initiale est nécessaire mais non suffisante.
Une formation de suivi semble également importante.
AuRESIC 38, elle prend la forme d’échanges de pratiques.
supervisés par un tiers concernant aussi bien les séances
de b\tan éducatif panage que les séances éducatives
ou indivi Elle permet
aux soignants engagés dans une pratique de 'ETP de
clarifier leurs intentions vis-a-vis des patients et des
autres soignants et de travailler sur l'écart qui peut
exister entre leurs intentions éducatives et ce qu'ils font
en réalité sur le terrain au quotidien. Il est aussi
important que les soignants puissent clarifier leurs moti-
vations par rapport a la pratique de UETP. Enfin la
démarche éducative correspond pour la plupart & un
changement de pratique qui s'inscrit dans le temps
et qui doit étre accompagné.

4. Les professionnels interviennent dans le cadre
d'un réseau de santé. Ils sont donc soumis & des régles
de fonctionnement [participation aux formations, partage
de l'information, etc.). Il existe une cohérence du discours
scientifique afin de ne pas perturber le patient par des
messages dissonants... et une cohérence dans la prise
en charge des patients.

La cellule de coordination du réseau prend en charge
le volet administratif de 'ETP avec la mise en place
du dossier d’ETP papier, des supports et documents
éducatifs. Lensemble des comptes rendus des séances
éducatives individuelles (BEP ou séances thématiques)
est envoye aprés accord du patient 3 lensemhle des

via la cellule de ¢ du réseau.

Letravallau sein d'un réseau de santé permet un accom-
pagnement des professionnels dans leur pratique
et l'évolution de leur pratique au quotidien.
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5. Les professionnels sont évalués a différents temps :
lors des formations réalisées par le réseau, par une
grille d'auto-évaluation de leurs séances individuelles
et collectives, lors de l'auto-évaluation annuelle du
programme, par la lecture de leurs comptes rendus de
séances individuelles. Si les évaluations mises en place
sont une aide précieuse pour réajuster nos pratiques,
elles ne permettent pas pour autant d'évaluer la relation
qui se crée entre le patient et I'éducateur...

Conclusion

Afin de permettre a des patients atteints d'une maladie
chronique d'avoir une éducation de proximité, il faut
travailler avec les acteurs de santé libéraux de leur
territoire.

Pour une éducation thérapeutique de qualité,
il est nécessaire d'avoir des professionnels formés aussi
bien a la pathologie qu'a la démarche éducative.
La posture éducative se construit pas a pas au rythme
de chacun. C'est un processus de formation évolutif,
qui nécessite des évaluations réguliéres et des
réajustements.

Les perspectives dans le cadre du réseau de soins
RESIC 38 sont de délocaliser les séances thématiques
collectives sur l'ensemble du territoire de l'lsére ou de
réaliser des séances collectives via la télémédecine car
le bénéfice du groupe manque actuellement a nos patients
qui ne peuvent se rendre a Grenoble.

Il est indispensable de poursuivre un travail collaboratif
entre les patients, les professionnels de santé libéraux,
les structures hospitaliéres publiques et privées
et le secteur médico-social et entre les différents réseaux
qui font de UETP sur le territoire de l'lsére. Le processus
de formation des professionnels doit étre accompagné
et poursuivi.
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Quand les patients concourent a la formation
des professionnels de la santé : 'exemple
de UUniversité de Montréal pourrait-il servir

en France ?

Luigi Flora*

l'approche paternaliste des soins, dans laquelle le

médecin décide pour le patient, a progressivement
laissé la place aux approches centrées sur le patient,
depuis le début de la seconde décennie du 21¢ siécle, une
nouvelle approche apparait comme adaptée pour faire
face aux enjeux des systémes de santé occidentaux, celle
du partenariat de soin, du partenariat patient [1]. Alors
que dans l'approche centrée, le patient est au centre des
décisions, que ses valeurs et son vécu sont pris en consi-
dération dans un large éventail de pratiques développées
selon cette conception, dans le partenariat patient,
ce dernier est cuns\dzre comme un membre & part entiére
de l'équipe de soin. Sont intégrées dans cette derniére
approche les initiatives les plus récentes telles la prise
de décision partagée [2] et certaines approches d'éduca-
tion thérapeutique [3] qui proposent de nouvelles
maniéres de favoriser limplication du patient. Car, si les
contributions de 'approche centrée sur le patient sont
indiscutables et significatives, le médecin et les profes-
sionnels de santé qui l'entourent conservent dans ce
modeéle relationnel le monopole de la décision et du role
de soignant.

S iau cours des deux derniéres décennies du 20¢ siécle,

Or, une profonde mutation s’est opérée depuis
le développement de cette approche apparue avant
'émergence des sociétés de l'information et de la connais-
sance. Si l'augmentation constante du nombre de
personnes vivant avec une ou plusieurs maladies
chroniques et le vieillissement de la population étaient
déja en cours, se sont ajoutés des territoires dans
lesquels les inégalités augmentent alors que la démo-
graphie médicale décline dans un contexte sociétal tota-
lement bouleversé. De plus, le rapport a la santé s'est
modifié avec dans un premier temps l'accés a une large
information par le biais d'Internet, puis ' émergence d'une
interactivité entre des citoyens devenant de plus en plus
consommateurs de produits de santé ou acteurs dans
leur soin, sinon auteurs. Cette interactivité s'est dévelop-
pée dans un premier temps dans le cadre des forums,
entrainant un changement de comportements amplifié
par les réseaux sociaux, pour aujourd’hui donner
naissance a de nouveaux usages a partir du monitoring
que permettent les objets connectés.

Cette mutation favorlse l'appropriation des conna\s-

de santé 10 a 12 heures par an, alors qu'ils assurent
jusqu'a 6 250 heures de soin (care et cure), soins
et prendre soin, seuls et avec leurs entourages [5], soit
98 % du temps de soin(s).

C'est pour faire face a cette transformation sociétale que
le modéle relationnel de « partenariat patient » a été
congu. Il l'a été avec et par des patients impliqués dans
un bureau facultaire de la Faculté de médecine
de Montréal. C’est ce groupe, en interrelation avec
les enseignants cliniciens, qui a permis de s'affranchir
de l'approche centrée sur le patient, en se basant sur
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un partenariat entre les professionnels de santé et les
patients. Nous devons cette avancée a un doyen de Faculté
de médecine, Jean Rouleau, qui, en 2010, a donné a un
patient pour mandat d’envisager avec les enseignants
cliniciens le médecin du 21¢ siécle, une premiére
mondiale.

C'est de cette maieutique qu’est apparu un nouveau
modele relationnel [Figure 1]. Une fois formalisée dans
I cette approche, nommée par les voisins

sances et des appr comme leurs

de validation. Les « patients » sont aujourd’hui de plus
en plus détenteurs d’expertises issues des savoirs
expérientiels acquis [4].

des Etats-Unis « The Montreal Model » [6], s'est révélée
pertinente tant pour les soins des patients, qu'au service
de lorganisation, améliorant méme la qualité de vie au

Selon Angela Coulter, une chercheure bri
ils sont ainsi, en moyenne, au contact des. professlonnels

travail des pr de la santé [7]. C'est ce qui,
aujourd’hui, permet une transformation systémique
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etlepublic,
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Cana
~ Chercheur associé,
Laboratoire
EXPERICE, paris
Lumidres, France.

Santé Education - Vol. 27 - 01 - Janvier-Avril 2017



22

Afdet/ o
Santé Educaton

Figure 2

(EUVRER EN PARTENARIAT
Conditions de succes

[Arana, 2006
\ « AUTOGESTION SELF MANAGMENYI
(Lorig et al, 1985, 1999)
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(Flora, 2012, 2015)
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(Charles et al, 1999 ; Légaré et al 2007)
« MOBILISATION D'UN PROJET DE VIE

Luigi Flora, PhD, Leader ducentre d'

e public, le 14/12/2016.

de l'enseignement, des milieux de soins au Québec,
et jusqu'a la recherche sur tout le territoire du Canada,
car elle propose une réponse aux défis actuels de la santé
des populations.

Les patients partenaires sont reconnus : 1) pour leurs
savoirs expérientiels de vie avec la maladie [4] et les
compétences qu'ils mobilisent [8, 9] ; 2) comme des
membres a part entiére de l'équipe, et en cela sont
considérés comme des soignants [1], et 3) comme
les personnes légitimes pour prendre les décisions
les plus adaptées [2] 3 leur projet de vie [10] [Figure 2].

Le principe fondamental se fonde sur le fait que tout

de vie avec la maladie est reconnue et contribue aux
soins qui le concernent. Grace aux compétences qu'il
a acquises [11], U'équipe interdisciplinaire considére
le patient comme un membre & part entiére de I'équipe,
s'attelle a renforcer ses capacités d’autodétermina-
tion [12] et d'autogestion [13]. [Figure 3]

Ces nouvelles pratiques et attitudes sont depuis 2012
enseignées dés la premiére année de formation en
sciences de la santé. Elles concernent tant les cliniciens,
les travailleurs sociaux que les administrateurs et les
gestionnaires dés leur premiére année curriculaire [14].
Les équipes de soins sont accompagnées en développe-
ment pi i continu dans les établissements et

patient est une personne progr
au cours de son parcours de soins pour faire des choix
de santé libres et éclairés. Pour ce faire, son expérience

e
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réseaux au Québec alors que les instituts de recherche
se réorganisent au niveau canadien. Spécifiquement dans
le cadre des études de médecine, plus de 350 patients
formateurs sont aujourd’hui mobilisables et intégrés dans
lensei des é de ication, de
collaboration inter-professionnelle et d'éthique clinique
et médicale de la premiére 3 la septiéme année [15,16].
Ils sont sollicités a partir de leurs capacités & mobiliser
des savoirs expérientiels de la vie avec la maladie conver-
ties en compétences [Figure 4].

Selon ces compétences, ils participent aux diverses
formes d’enseignement proposées, mais également
a l'élaboration des séquences pédagogiques et 3 la
réflexion en tant que co-décisionnaires sur la cohérence
du continuum d’enseignement. La question qui se pose
aujourd’hui pour la France est la suivante : le modéle
relationnel du patient partenaire et la transformation
des pratiques et des attitudes qu'il entraine, co-congus
3 partir de travaux menés par des Francais, sur la base
des concepts et de méthodologies stabilisés, sont-ils
ou non une opportunité a saisir et & développer ?
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Quand les patients se forment a U'éducation

thérapeutique...

Philippe Savary*, Alessandra Pellecchia**

Que se passe-t-il quand des patients

se forment a U'éducation thérapeutique ?

Cet article propose quelques éléments

de réponse. La premiére partie présente

un modéle de formation spécifiquement concu
dans le cadre d’une recherche collaborative.
Dans la deuxiéme partie, un des patlants

de formation et de le mettre en ceuvre. Il s’est agi ensuite
d’en déduire des enseignements et de développer
a partir de cette expérience quelques axes et recomman-
dations a l'usage des équipes qui veulent se lancer dans
ces nouvelles pratiques. Ce travail s'inscrit en complé-
mentarité du Guide de recrutement de patients-interve-
nants publ|e par la DGS en 2014, et d'autres expériences
déja dans ce domaine. A ce projet a été

formés se fait porte-parole des
des participants a cette formation.

Contexte

Les recommandations de la Haute Autorité de santé de
2007 indiquent que ['éducation thérapeutique du patient
(ETP) « doit se construire avec le patient », c'est-a-dire
que des patients et/ou associations de patients doivent
@étre impliqués dans la construction, la mise en ceuvre
et l'évaluation du programme éducatif.

Si d’un c6té la réalisation effective de ce critére
de qualité reste difficile pour beaucoup d'équipes,
de l'autre, les patients « experts », « intervenants »,
« ressources »... sont préts a prendre leur place au sein
des équipes. Cela afin d'aider d'autres patients, mais
également pour « reprendre du pouvoir » sur leur
propre santé.
Notre projet, qui s'inscrit dans cette zone de tension,
a pour finalité de mieux comprendre larticulation et la
complémentarité de vlsrons et de compétences entre
les pr et les p: t enants.
Lintervention des pairs a déja fait ses preuves.
Le partenariat entre professionnels de santé et patients
intervenant auprés d'autres patients apparait bénéfique :
pour les professionnels en termes d'évolution de leur
pratique, pour les patients-intervenants en termes
d’empowerment et d’estime de soi, pour les patients
bénéficiaires en favorisant une meilleure gestion de la
maladie au quotidien...

C’est pourquoi nous nous sommes mobilisés afin
de proposer un dispositif structuré mais souple, pour
accompagner, dans des contextes différents, les projets
d'intégration de patients en tant que collaborateurs
dans des programmes d’ETP. Nous souhaitions que cette
expérience se révéle enrichissante et durable pour tous
les acteurs et bénéficiaires.

L'association de patients Actions Traitements a été
le promoteur de ce projet grace & un financement de la
Direction générale de la santé (DGS).

La co-construction
de la formation

Le projet a duré de 2014 a 2016. La finalité était de
favoriser limplication et U'intervention des patients-
intervenants dans des séances collectives d'éducation
thérapeutique, notamment par une action de formation
etd'accompagnement a la mise en place de ces séances,
en co-animation avec un professionnel de santé. Pour
y parvenir, un des objectifs a été de créer un canevas

Santé Education - Vol. 27 - 01 - Janvier-Avril 2017

associé un protocole de recherche collaborative visant
aidentifier et analyser les facteurs facilitant la réussite
et le développement de ce type d’expériences.
Nous avons créé une formation spécifique pour les
patients-intervenants intégrant un accompagnement
ala mise en pratique des compétences de co-animation
acquises, sur une durée totale de 48 heures. Nous avons
pu identifier un certain nombre de facteurs facilitants
et, dans la mesure du possible, nous les avons intégrés
au fur et a mesure dans notre action.
La formation a été co-construite avec des professionnels
et des patients experts'. Elle inclut différentes modalités :
* des journées de formation entre patients-intervenants
* des temps de formation avec les professionnels de santé
* des observations d'ateliers déja en place
* unaccompagnement sur mesure et sur site pour la mise
en ceuvre des interventions (réunions, supervisions...)
* une analyse et un retour d'expériences avec les
professionnels de santé et les patients-intervenants
formés.

La co-évaluation de la formation

L'évaluation et le suivi de la formation ont été confiés

3 un groupe reflétant la diversité des acteurs impliqués :

® 22 patients-intervenants formés et accompagnés
jusqu'a la mise en place de leur premiére séance,
concernés par différentes pathologies chroniques :
cardiaques, rhumatologiques, diabéte, VIH et/ou VHC

* 8 programmes d'ETP (Montpellier ou région
parisienne)?

Les résultats sont trés encourageants :

* les patients-intervenants en ont retiré une grande
satisfaction, et la grande majorité souhaite poursuivre
ces actions de co-intervention

* lespr i de santé sont et préts
a évoluer dans ce sens.

Au-dela de la réalisation des séances collectives

co-animées, ce projet a créé une réelle dynamique au sein

des équipes. Les patients-intervenants jouent un rdle
de vecteur d'innovation et de remise en question
des pratiques professionnelles existantes.

Ce qu’en disent les patients
formés

« Lorsque nous avons intégré la formation dispensée
par Actions-Traitements, nous n'étions que de “simples”

patients, assez peu au fait de ce qu ‘était [‘éducation théra-
peutique (3 lexception de quelques-uns qui avaient déja
un long parcours associatif]. Venant de divers horizons,

atteints de différentes pathologies, nous étions néan-
moins tous enthousiastes a l'idée de vivre cette aventure
qui allait faire de nous des patients-intervenants.
Accomplissant ainsi une véritable révolution personnelle
qui, de notre statut de patients/passifs, nous a fait
passer a celui d'intervenants/acteurs engagés dans
le processus de soins.
Cette formation nous a été proposée par les soignants,
médecins, infirmiéres, kinés, qui nous suivent comme
patients au long cours. Et c'est sans doute parce qu'ils
nous connaissent depuis longtemps qu ‘ils ont senti chez
nous l'envie de partager une expérience, un vécu
de plusieurs années pour la plupart d’entre nous.
En effet, si nos histoires sont toutes différentes, nous
avons en commun un parcours long, difficile et souvent
douloureux. Par certains aspects il s'agit d'un véritable
apprentissage, qui nous a conduits & une réflexion pro-
fonde sur ce qu’est la maladie et comment elle impacte
nos vies dans toutes ses facettes.
Cet apprentissage se fait bien souvent en dehors
de Uinstitution médicale, parfois méme en contradiction
avec le discours des professionnels de santé. En tant
que malades, il nous a donc été nécessaire de définir,
au fil du temps, nos propres critéres de qualité de vie, de
“bien-portance”, de nous approprier pleinement nos
propres pa!ho[ogres afin de créer les conditions de notre
autonomie.
Il nous devient alors possible d’aider nos semblables,
ceux qui entrent dans la maladie comme ceux qui en
souffrent depuis plusieurs années et éprouvent des diffi-
cultés & vivre avec elle. Ceci évidemment sans tomber
dans une posture compassionnelle mais au contraire dans
la recherche d'un accompagnement constructif.
Cette envie est aujourd’hui partagée et encouragée
par les professionnels de santé.
L'éducation thérapeutique a déja fait ses preuves pour
la recherche d'une meilleure qualité de vie, donc de santé
pour les malades. Elle permet aussi une meilleure
compréhension et une meilleure collaboration entre

Notes

les patients et les soignants qui deviennent alors
partenaires dans le parcours de soins.

Cette formation nous a donné une [égitimité ainsi qu'un
cadre qui structure cette démarche. Elle a également
permis a chacun des participants de confronter sa propre
expérience avec celle des autres, aidant ainsi & construire
une réflexion collective autour de la vie avec la maladie,
quelle que soit la pathologie.

Forts de celappremissage, et aprés une période d'obser-
vation au sein des différents ateliers d'éducation théra-
peutique, nous avons pu commencer 4 tenir notre réle
de patient-intervenant aux cétés des soignants. Aprés
quelques mois de pratique nous sommes nombreux
a vouloir nous impliquer plus avant en participant
activement a ['élaboration, la mise en place et [anima-
tion des séances d'ETP.

Cependant, méme si chacun de nous a été "parrainé” par
un membre de ['équipe soignante de ['hépital dont
il dépend, certains soulignent qu'il a été parfois difficile
de trouver sa place dans un processus déja établi.
C'est pourquoi il semble nécessaire que nous dévelop-
pions ensemble, avec les soignants, une culture
commune tout en veillant 3 ce que chacun reste bien sir
conscient des limites de son role.

Certains d’entre nous ont maintenant la volonté d'aller
plus loin, en s’engageant dans la cnncepnon méme
des ateliers d'éducation lherapeunque, voire en suivant
une formation aboutissant 3 un diplome universitaire.

Il est également souhaitable de nous ouvrir & d'autres
approches de 'éducation thérapeutique telle qu'elle est
pratiquée dans les diverses pathologies concernées.
Et de confronter notre expérience a celle des associations
de malades et d'usagers de ['hopital.

Pour conclure, nous insistons encore une fois sur la néces-
sité de continuer & construire une culture commune
entre soignants et patients-intervenants : cela suppose
le partage de d'outils, de

et la création d'un langage commun ».
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