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Historique de l'article : Les patients sont devenus en 2002 des usagers du systéme de santé en France. Ils sont potentiellement

Disponible sur Internet le 19 mai 2021 plus actifs et participants en 2021 comme le montre ce point de vue. Ils peuvent apporter leur savoir
expérientiel de la maladie et de leurs traitements avec la volonté de le partager. Ils peuvent intervenir en

Mots clés : 2021 dans le domaine de la représentation des usagers, de I'éducation thérapeutique afin d’accroitre

Implication des patients et du public I'autonomie de tous, patients et public, de la formation des professionnels, de la recherche clinique ainsi

Usagers du systéme de santé
Education thérapeutique du patient
Formation des professionnels de santé
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que dans I'évolution du systéme de santé. La justification de I'engagement des patients, leurs roles dans
le systéme de santé, la formation, la recherche en santé sont analysés dans une perspective francaise.
Enfin, les obstacles & surmonter et les progrés a accomplir sont revus pour promouvoir une plus grande
démocratie sanitaire par I'’engagement des patients en France. En 2021, la place des patients reste
modeste dans la conception et I'animation de I'ETP et est trés limitée dans le curriculum des études
médicales sauf exception compte tenu d'un défaut d'information mais aussi de résistances des
professionnels de la santé et de I'Université. Les patients pourraient jouer un role significatif et
contribuer a I'évolution du systéme de santé vers plus d'efficacité et de justice.
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ABSTRACT

Keywords: In 2002, patients were transformed into users of the French health system. As this opinion piece
Patient and public involvement demonstrates, in 2021 they may at least potentially participate more actively than before. They can
Health service users convey their knowledge of a disease and its treatments, and voluntarily share their experience. They can

Patient education for health
Health professional training
Clinical research

intervene in user representation and therapeutic patient education, the objective being to increase the
autonomy of one and all, patients and public, in the training of professionals, clinical research and
evolution of the health system. The rationale for the involvement of patients and their roles in provision
of care, training and clinical research are analyzed from a French perspective. The obstacles to overcome
and improvements to be achieved are reviewed, the objective being to promote enhanced health
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democracy through increased patient engagement. In 2021, however, the role of patients in the design
and implementation of therapeutic patient education (TPE) and in the development of medical studies
curricula remains limited if not restricted; this is due not only to a lack of information, but also to the
resistance of health professionals and universities. Patients could and should assume a major role,
fostering evolution toward a more just and effective health care system.

© 2021 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

1. Introduction

Ce point de vue propose une perspective francaise des roles des
patients devenus usagers du systéme de santé francais, la formation
des professionnels de santé et la recherche en santé a partir de
quelques situations et exemples significatifs. La place de I'usager du
systeme de santé depuis 2002 a donné lieu a un changement de
paradigme dans la relation soigné-soignant [1]. Le passage d'une
relation séculaire paternaliste et prescriptive vers une relation
collaborative est lié en partie a la révolution bioclinique, au contexte
économique et aux régles collectives de la solidarité. Dans cette
nouvelle relation, les patients devraient pouvoir apporter leurs
savoirs expérientiels [2] au profit de la promotion de I'accompa-
gnement des patients dont I'éducation thérapeutique du patient
(ETP) est une des illustrations [3], de la formation [4,5] et de la
recherche en santé [6] comme le recommande de facon marquée la
Haute Autorité de santé (HAS) en 2020 [7].

La perspective de ce point de vue est celle des patients grace au
premier auteur, engagé dans les associations de patients, la
représentation des usagers et la formation des patients depuis de
nombreuses années [8]. Le point d’orgue de cet engagement a été
aux coOtés de cinq patients la fondation de I'Université des patients
de Grenoble en 2014, devenue en octobre 2020 le Département
Universitaire des Patients Grenoble Alpes au sein des UFR de santé,
de médecine et pharmacie de I'Université Grenoble Alpes. Au-dela
de ce savoir expérientiel, I'équipe pluri professionnelle des auteurs
a analysé certaines données de littérature dont les revues depuis
les années 2010 [2-5] en incorporant les travaux francais les plus
récents et exemplaires. Il s’agit de ceux de I'Université des patients
de Paris [9], de '’Espace éthique de Paris pour la pair-aidance [10],
du Laboratoire éducations et pratiques en santé de I'UFR Santé
médecine et biologie humaine de I'Université Paris 13 [11], de 'AP-
HP avec le Centre de recherche épidémiologie et statistique
Sorbonne Paris Cité [12], d'initiatives hospitaliéres de 'AP-HP [13],
a Nantes [14] et aux Hospices Civils de Lyon [15] et des
recommandations de la HAS de 2020 [7].

Nous verrons successivement la justification de I'engagement
des patients, leurs réles dans le systéeme de santé de soins, la
formation, la recherche en santé la santé publique. Nous
rapportons I'expérience des trois universités francaises qui ont
identifiées en leur sein des « Universités des patients » Nous
tracerons enfin des perspectives sur les obstacles et les progrées a
accomplir pour promouvoir une plus grande démocratie par
I'engagement des patients comme la Haute Autorité de santé (HAS)
I'a rappelé en 2020 [7].

2. Justification de I'’engagement des patients dans le contexte
des maladies chroniques

Dans son étymologie, le mot patient est dérivé du mot latin
patior ou patiens qui signifie endurer, supporter, se résigner,
souffrir [16-18]. Ces mots sous-entendent d’emblée une notion de
soumission. Le patient entre dans une phase dite de déconstruc-
tion. Une phase de stabilisation suit plus ou moins rapidement et
conduit le patient a une prise de conscience de sa situation
personnelle en intégrant que sa maladie est chronique ; on parle de

réajustement normatif [19]. Il peut agir pour lui, pour les autres
patients et faire bénéficier les acteurs de la santé de son savoir
expérientiel, ce que les britanniques ont nommé « patient and
public involvement, PPI » [18] pour promouvoir I'autonomie des
patients et augmenter la littératie en santé du public pour
répondre aux besoins des patients. Un programme de I'OCDE a
permis de mener une enquéte dans 24 pays en 2012. Celle-ci
montre que prés de la moitié (49 %) de la population adulte dgée de
16 ans a 65 ans des pays ayant participé, n’a pas les compétences
suffisantes pour développer ses connaissances et son potentiel
[20].

Ainsi depuis la loi du 4 mars 2002 [1], 'usager du systéme de
santé dispose de droits et d’obligations, mais aussi de pouvoirs de
représentation. Le patient a vu ses roles s’élargir considérablement.
De représentant des usagers, de patient ressource, d’intervenant en
ETP, les patients peuvent avoir un role croissant en fonction de leur
engagement et de la place que les instituions notamment
universitaires leur font [21,22]. Trés simplement, cet engagement
progressif depuis I'information puis la consultation, la collabora-
tion et enfin le partenariat peut concerner les soins directement,
I'organisation du systéme de santé, I’élaboration des politiques de
santé, I'enseignement et la recherche [23]. Ainsi sur I'organisation
des soins et la politique de santé, les patients sont de plus en plus
sollicités par le Ministére des solidarités et de la santé et, la
Direction générale de la santé (DGS), la HAS [7], des sociétés
savantes, des établissements de santé des professionnels (Fig. 1).

Dans ce contexte, de nouveaux acteurs se sont inscrits dans le
paysage médico-social comme les Universités des patients [24] qui
participent a la formation des patients et du public (Tableau 1
[9,25]) aux cotés d’associations de formation, d’associations de
patients et d'établissement de santé. On peut citer comme
contributeurs des politiques de santé [IInstitut francais de
I’expérience patient, (https://experiencepatient.fr/
qui-sommes-nous) qui contribue a faire de I'expérience patient
un levier de transformation du systéme de santé en France. Le
collectif « Associons nos savoirs » (https://associons-nos-savoirs.fr/
) prone l'intégration des patients et des personnes accompagnées
dans la formation initiale et continue des professionnels de santé et
du secteur social [2].

3. Roles des patients dans le systéme de santé

Il n’est pas question de substitution au personnel soignant, mais
bien de collaboration entre les acteurs en redéfinissant le role et la
place de chacun (Fig. 1). Actuellement, seulement trois typologies
de patients sont lIégalement reconnues en France : le représentant
des usagers depuis 2002 [1], I'intervenant en Education théra-
peutique du patient depuis 2014 [26], et le pair aidant ou
meédiateur de santé pair en santé mentale (MSP) dont les premiéres
formations datent de 2012 [27]. Nous nous limitons ici au contexte
des affections chroniques. Aux cotés de nombreuses initiatives
issues d’associations notamment de patients, d’établissements de
santé, de laboratoires et d’agences de santé, les Université de
patients en France, peu nombreuses, s’engagent pour la formation
des patients et des personnels de santé en faveur du partenariat
patients-soignants [7,12,28].


https://experiencepatient.fr/qui-sommes-nous
https://experiencepatient.fr/qui-sommes-nous
https://associons-nos-savoirs.fr/

Tableau 1
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Implication des patients et du public, usagers du systéeme de santé
francais, du témoignage a I’expertise

Formation

= Le patient se forme pour ses propres besoins
avec des professionnels pour ’Education
Thérapeutique Patient (ETP)

= Le patient se forme pour intervenir dans le
champ médico-social:

o en ETP

o dans la Formation initiale et continue, des
patients, aidants, professionnels de santé ;

o pour étre représentants des usagers
o pour étre pair aidants

o pour étre participant et investigateur de
projets de recherche

via Associations de formation, Associations de
patients, Etablissements de santé, Universités
des patients, Universités

Roles dans les soins, la formation et la
recherche

* Témoins : écoles, associations, milieu médico-
social

* Patient traceur : auto-évaluation et
certification des établissements de santé pour
HAS

* Représentant des usagers dans les
établissements sanitaires et médico-sociaux

¢ Intervenant en ETP
* Pair aidant en Santé mentale

Patient ressource pour accompagnement
parcours

* Formateur : Ecoles professionnelles, Université
des Patients, Universités

* Membre, conseiller ou intervenant :
Ministeres, DGS, ARS, HAS, CNAM, CPAM

* Participant et investigateur pour la recherche

* Patient expert

Fig. 1. Engagements des patients en France.

Structure et offre de formations des trois premiéres Universités des patients (UDP) en France.

Date création

Université Des Patients  Statuts

ubP

Formation

2009

2012

2014

Adossée
Sorbonne Université

Paris
Période 2010/2018

Adossée
Aix Marseille Université

Marseille
Période 2012/2018

Grenoble
Période 2015/2017

Association loi 1901,
évolution vers intégration a
I'Université Grenoble

Alpes en 2020

Seule UDP pouvant délivrer des diplémes universitaires :

3DU:

ETP

Accompagnateurs Parcours Patients en Cancérologie

Démocratie en Santé

1 Master ETP

L'UDP de Paris comptabilise en 9 ans

588 inscriptions d’étudiants malades et soignants

180 personnes malades niveau DU ou Master

300 acteurs de santé formés avec des malades

83 étudiants inscrits tous diplomes confondus

10 pathologies chroniques représentées

Aprés la formation

20 % de patients inscrits aux DU poursuivent en Master et 4 % en Doctorat

10 % étudiants diplémés ont trouvé un emploi principalement dans les nouveaux métiers
15 % exercent des fonctions de patients intervenants dans les hopitaux et réseaux de santé
10 % innovent, inventent des métiers et fonctions dans le champ de la communication et du
lobbying

L'UDP AM comptabilise

1 CU Education thérapeutique pour Patients-Experts

1 DU Patients-Experts Maladies Chroniques

105 personnes formées depuis 2012

Trois missions de I'Université des patients de Grenoble

Ingénierie de formation, destinée aux patients, aidants et professionnels de santé :
Accompagnement des patients/aidants vers les cursus universitaires de santé publique,
prévention, éducation thérapeutique du patient pour devenir patients et aidants
intervenants en éducation thérapeutique, patients ressources, voire experts.

Activités de formation entre novembre 2015-2017, 45 patients formés dont 35 sur les
maladies chroniques en 4 sessions de 62 heures et 10 en santé mentale en 1 session (87 h).
Production Formation, 2015,107 h ; 2016, 350 h, Enseignement Universitaire : 2015/15h,
2016/20h, 2017/20 h.

Promotion des patients de 'UDPG via leur intégration dans des cursus de 'UGA
Participation a des projets de recherche : PHRC ANR, EIT Health, Hopital 2020
Valorisation et reconnaissance des statuts des patients
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3.1. Patient représentant des usagers

La qualité de représentant des usagers (RU) dans le systéme
médico-social est inscrite dans la loi du 4 mars 2002 [1] par
I'’évocation des droits collectifs. Celle-ci lui est conférée dans des
conditions réglementaires strictes telles que l'adhésion a une
association agréée nationalement ou régionalement et I’'obligation
de formation. Il participe activement aux conseils d’administration
des établissements de santé et autres institutions, aux commis-
sions réglementaires. Malheureusement, le législateur a totale-
ment laissé de c6té la représentation des usagers dans les soins
primaires, pourtant ultra-majoritaires [29,30].

3.2. L'’Education thérapeutique du patient (ETP)

Le patient se forme a I'ETP dans les mémes conditions,
obligatoires, et réglementaires que les professionnels. Sa validation
lui permettra d’'une part, d’intégrer une équipe pluridisciplinaire,
d’intervenir dans la co-construction des programmes, leur mise en
ceuvre ainsi que leur évaluation.

3.3. Le patient pair-aidant

Le patient trouve aussi sa place avec le développement de la
pair-aidance et les médiateurs de santé pairs en santé mentale
[31]. Globalement, deux thématiques émergent : I'inclusion de la
« pair-aidance » dans les services de soins et du social, qu’elle soit
portée par des bénévoles ou par des médiateurs de santé pairs, et
celle des savoirs des usagers.

3.4. Le patient ressource

Il est un nouvel acteur intervenant sur I'environnement social du
patient. Sa mission est d’accompagner, de soutenir et d’orienter le
patient lui-méme, mais aussi ses proches, moralement, psycholo-
giquement, mais aussi pour ses démarches administratives ou
autres. Sa mission se situe bien dans I'accompagnement des
patients et de leurs proches, tout en collaborant avec les
professionnels. Il devient ainsi un médiateur entre ces deux acteurs.

4. Roles des patients dans la formation
4.1. Le patient partenaire

Le Programme patient partenaire (PPP) en rhumatologie est un
programme pionnier et international, créé aux Etats Unis en
1992 regroupant de nombreux pays (Fig. 1) [4,32]. Le programme
multi régional francais regroupe actuellement 15 CHU [33]. Les
patients volontaires, sélectionnés et formés pour la polyarthrite
rhumatoide interviennent en qualité d’enseignant aupreés d'étudiants
en médecine [34]. Dans le champ de I'enseignement par la
simulation, nous pouvons citer le Centre international de simulation
(CIS) de Genéve qui a répondu au défi de la formation interpro-
fessionnelle dans un contexte de pénurie de personnel. Cet
enseignement par simulation peut impliquer des patients ; il obéit
a des regles, notamment éthiques, précisés en 2020 [35]. Il existe de
multiples initiatives dont la plus aboutie est celle du « Montreal
model » qui a théorisé le mieux le concept de patient partenaire [22].

4.2. Patients et formations initiales et continues des professionnels de
santé

Cette participation est reconnue et encouragée par la loi Ma
Santé 2022 [36] et la HAS [7,16-21]. Initiée et encore largement
présente sous la forme privilégiée du témoignage, la participation

des patients a d’abord été concue comme une occasion d’accéder a
un « monde vécu » concret, imagé et émouvant. Cette forme
particuliére d’intervention a néanmoins cédé une place de plus en
plus significative a une autre modalité pédagogique : celle de
I'intervention dans la conception et I'animation méme de la
formation. Il s’agit ici d’accéder tout autant a une émotion qu’a
un savoir a proprement parlé. C'est ainsi une triple perspective de
compréhension de la maladie, d’appréhension de I'impact de la
maladie et de critique sur le fonctionnement et les dysfonctionne-
ments du systéeme de santé. Cette participation, aprés avoir
surmonté des freins culturels, est accueillie avec un fort enthou-
siasme par les étudiants et les apprenants. Des recherches ont
montré tout I'intérét de cette participation du point de vue du
développement de la capacité d’empathie individuelle des pro-
fessionnels, de leur aptitude a respecter les droits, de promouvoir
I'autonomie dans le respect des choix du patient, de leur
compétence pour produire des décisions partagées entre cliniciens
et patients. Ces conclusions sont aussi bien valables dans le champ
de la santé que dans celui du travail social, ce qui a amené le collectif
Associons nos savoirs a promouvoir un plaidoyer en ce sens [2].

L'expérience la plus aboutie et surtout évaluée en France pour la
formation initiale des médecins est celle développée depuis
2015 pour la formation des futurs médecins généralistes au sein
du Département universitaire de médecine générale de I'UFR
SMBH de I'Université Paris-13 [37,38]. Des patients formés sont
impliqués depuis la conception jusqu'a 'animation des séance de
Groupes d’enseignement a la pratique réflexive entre internes et
des enseignements dirigés avec la participation au jury de fin de
spécialisation en médecine générale depuis 2017-2018 [39].

Des agences et des organisations telles que celles intervenants
dans la santé mentale [40], le « National Health Service » (NHS) et le
« National Institute for Health and Care Excellence » (NICE) au
Royaume-Uni [41,42] ou la Haute Autorité de santé en France [7]
indiquent la valeur ajoutée d’avoir des patients et le public dans
I’éducation, I'élaboration de lignes directrices, les essais cliniques
et la recherche.

4.3. Patient expert

Le patient n’est pas expert au départ, il peut le devenir. Il a
I'expérience de la maladie. 11 chemine vers I'expertise. Dans
I'étymologie du mot « expérimenté, expert » nous observons que
ces deux termes ont le méme radical, le latin experiri, éprouver : le
premier signifie celui qui a de I'expérience, a qui les choses sont
connues par un long usage, le second signifie celui qui a acquis, par
I'usage aussi, non pas une connaissance générale, mais une
habileté spéciale. Il remplit des missions d’expertise, participe a
la rédaction de recommandations, notamment celles de la Haute
Autorité de santé, forme des formateurs, contribue a I'enseigne-
ment universitaires et a la recherche en intégrant I'organigramme
de ces structures universitaires. Cette posture de patient expert
peut porter certaines ambiguités parfaitement surmontables [43].

5. Roles des patients dans la recherche clinique

La recherche impliquant la personne humaine est essentielle a
I'amélioration des traitements, de la qualité des soins et des
pratiques en santé (Tableau 2). Malgré cela, 25 % des essais
cliniques sont arrétés avant leur terme principalement par manque
de recrutement [44,45]. Pourtant, plus de 80 % des patients
percoivent la recherche comme trés importante pour le dévelop-
pement de nouvelles thérapeutiques [46]. Cependant, les contrain-
tes additionnelles imposées par les études (visites, investigations,
passation de questionnaires), le manque d’informations sur le
processus général de la recherche clinique et la difficulté pour les
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Tableau 2
Recommandations pour développer la recherche clinique en collaborant avec les
patients, d’aprés référence [5].

Faire converger les objectifs des chercheurs cliniciens et les attentes des
patients (bénéfices/inconvénients ; réduction des contraintes de
déplacements, durée ...).

Participer a I'’élaboration des formulaires d’information et de consentement et
d’autres supports d’information (site Web, vidéo, etc.) pour expliquer
clairement aux patients les objectifs et le déroulement d’une étude.

Participer au recrutement dans les études aux moyens de la diffusion d’'une
information générale dans les associations de patients, de discussions entre
pairs en utilisant les technologies de I'information et de la communication
(blogs ; sites web) de patients.

Renforcer le lien entre chercheurs-cliniciens et patients pendant toute la durée
de I'’étude au moyen de « newsletters » et a la diffusion des résultats en fin
d’étude.

cliniciens, au travers des formulaires d’information et de consen-
tement, d’expliquer les objectifs et les modalités des études sont
autant de freins a la participation et a la rétention dans les essais.
Dans une enquéte internationale s'intéressant aux attitudes des
patients face a la recherche clinique avec plus de 10 000 partici-
pants, 74 % des patients indiquent que des échanges avec d’autres
patients (pairs) pourraient étre intéressants dans le processus de
décision de participation. L'implication de patients experts dés la
conception des études pourrait donc étre un levier essentiel pour
améliorer le recrutement et la rétention dans les essais en
travaillant sur plusieurs axes clés [44,47]. Enfin, une revue de la
littérature menée par les milieux académiques a partir de
55 articles en 2018 classait les points par ordre d'importance
décroissante pour les patients engagés dans la recherche clinique.
Il s’agissait dans 49 % des études de I'importance d’offrir formation
et éducation aux intervenants, patients et chercheurs ; 45 % le
«respect » ; 38 % le « pouvoir équitable entre tous les membres de
I'équipe » ; 36 % mettaient 'accent sur des échanges réguliers, le
dialogue bidirectionnel entre les patients et les chercheurs pour un
engagement fructueux mutuel ; 35 % offrir une compensation
financiére pour le temps et les efforts des intervenants aupreés des
patients et 31 % créer une « confiance entre les parties prenantes
des patients et les chercheurs » [48].

Il existe une demande forte des agences de santé nationales et
internationales pour que les critéres d’évaluation des essais
cliniques soit de plus en plus souvent des objectifs ou
« outcomes » choisis pour et avec les patients, ce qu'on appelle
encore les « Patients Reported Outcomes Mesures ou PROMs »
[49]. Ainsi I'étude « Community of Patients for Research-
ComPaRe », a sollicité 1636 patients et leur « Patients Reported
Experiences » entre mai 2017 et avril 2018. Cela a conduit a la
production de 3613 idées pour améliorer les consultations, les
hopitaux/cliniques et le systéme de santé [12].

A la frontiére de la formation et de I'innovation, « I’European
Innovation and Technology Institute Health » (EIT Health) [50],
réseau d’innovateurs de premier ordre dans le domaine de la santé,
crée en 2015 et soutenu par I'Union Européenne propose de
nouvelles solutions qui permettent aux citoyens européens de vivre
plus longtemps et en meilleure santé. EIT Health est engagé dans
I'élaboration et la mise en ceuvre d'une stratégie pour intégrer les
patients et les citoyens a I'écosystéme et aux différents projets d’EIT
Health. Ces acteurs apprennent a co-créer des processus, produits
ou services innovants qui favorisent ou améliorent la santé des
populations en déterminant les besoins non satisfaits [50].

6. Les Universités des patients en France

En France, trois Universités des patients (UDP), ont vu le jour
(Tableau 1). Les deux premiéres ont été fondées respectivement en

2009 a Paris, rattachée a I'Université Pierre et Marie Curie Paris VI a
I'initiative du professeur Catherine Tourette Turgis [24] et en
2012 a Marseille par le professeur Yvon Berland et intégrée a
Faculté de médecine Aix-Marseille [25]. La troisiéme en 2014
Grenoble s'est différenciée des modéles de ses consceurs en
privilégiant le modéle associatif. En effet, I'Université des patients
de Grenoble (UDPG) est portée par des patients. Jusqu'a fin 2017,
elle ceuvrait en collaboration étroite avec I'Université Grenoble
Alpes et le CHU Grenoble Alpes. En 2020, cette université est
devenu le Département Universitaire des Patients Grenoble Alpes,
commun aux UFR de pharmacie et de médecine au sein de la
composante Humanités, santé, sport, société (H3S) de I'Université
Grenoble Alpes. L'objectif de ces universités est d'étre le creuset de
la formation des patients et du public pour qu’ils puissent
intervenir a leur tour dans les soins, la formation et la recherche
au sein du monde médico-social.

7. Perspectives

Malgré cette volonté particuliérement marquée actuellement
par certains acteurs de vouloir transformer cette relation séculaire
prescriptive en une relation collaborative et organiser la rencontre
des communautés soignantes et soignées, de profondes difficultés
persistent en termes organisationnels, relationnels et financiers.
De nombreuses questions reviennent en permanence aussi bien du
point de vue du professionnel que du patient. Pour le
professionnel : qu'est-ce que le patient va m’apprendre avec ses
40 h de formation ETP alors que j'ai suivi tant d’années d’études ?
Le patient intervenant « ne va-t-il pas prendre ma place ? »
Combien cela va cofiter ? Pour le patient, je me suis formé a I'ETP au
méme titre que les professionnels ; pourquoi ne suis-je pas accepté
par I'équipe ? De quoi les professionnels ont-ils peur ? Ces verbatim
sont ceux que I'on a entendu dans notre communauté médicale et
de patients. La liste des barriéres est reprise dans une revue de
2016 et concerne, entre autres, les inégalités, les discriminations,
les difficultés de communication, la faible littératie en santé de
certains patients susceptibles d‘intervenir [51].

En 2021 en France, I'implication des patients, réglementaire
dans I'ETP, reste bien modeste dans le curriculum des études et ainsi
dans I'organigramme de nos facultés de médecine et pharmacie.
Nous sommes trés loin des recommandations britanniques en la
matiére [4]. Sans pratiquer une autocritique excessive, nos facultés
francaises, sauf rares exceptions, ont un retard marqué par rapport a
leur consceurs anglo-saxonnes et québécoises [22]. Pour surmonter
ces difficultés, il faut mieux informer le monde de la santé, du
secteur médico-social et I'Université et évaluer ces programmes. A
cet égard il faut saluer pour la troisiéme année en France en 2021,
I'organisation du colloque interuniversitaire sur I'engagement des
patients dans la formation médicale [52]. Egalement, un effort doit
étre fait pour rapporter toutes les expérience suivant le format
« Guidance for Reporting Involvement of Patients and the Public
(GRIPP) » proposé en 2017 [53]. Il faut surtout les évaluer en termes
de bénéfices non pas tant pour les patients intervenants car il est
probablement acquis, mais pour les personnes formées et les
actions de formation, de soins et d’actions sociales [51].

S’agissant des statuts, il existe une tension entre travail
rémunéré et bénévolat qui, a terme, risque d’étre un facteur
limitant dans le développement et surtout dans la pérennité de
cette offre. A ce jour, le dipldme de médiateur de santé-pair permet
le salariat par I'hopital a I'inverse des patients intervenants avec a
la clé de vif débats [10]. Les motifs d’optimisme sont le soutien sans
réserve de la HAS aux cotés de mouvements citoyens tels que
« Associons nos savoirs » en faveur de I'engagement des patients et
des aidants qui va s'imposer, nonobstant le conservatisme médical,
pour des raisons éthiques et d’efficience [7].
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Cette transformation oblige tous les acteurs de notre systéme de
santé a modifier leur comportement et leur posture. C’est ainsi que
le patient devenu usager du systéme de santé contribue pleinement
en devenant un acteur central. Il a commencé sa croisade en
apportant simplement le témoignage de son vécu de malade et sa
vie au quotidien. Il devient formateur, il acculture les étudiants, les
professionnels, les patients et les personnes accompagnées en
participant a la formation initiale et continue. Il s'implique dans la
recherche clinique pour s’inscrire dans un processus de co-
construction et d’ingénierie. Il sublime I'expérience de la maladie
et de ses traitements et se projette vers I'expertise pour certains. Ces
évolutions, voire ces nouveaux roles des usagers du systéeme de
santé francais sont une des clés de sa rénovation vers plus
d'efficacité et de justice. Les résistances et les obstacles sont
nombreux, les connaitre est le meilleur moyen de les surmonter.
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