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1. Introduction

1.1 Contexte

A I’époque actuelle, notre société doit faire face a de nombreux défis de santé publique. Et
notamment, celui représenté par les maladies chroniques qui influencent le quotidien d’un
nombre croissant de personnes. En 2018, I’enquéte de santé belge par interview indiquait
que 29,3% des Belges de plus de 15 ans étaient atteints d’au moins une maladie chronique
(Sciensano, 2018). Les soignants doivent donc impérativement tenir compte de ces
« affections de longue durée qui en regle générale, évoluent lentement » (Organisation
Mondiale de la Santé, 2020) dans leur pratique quotidienne. Pour ce faire, ils mobilisent
leurs compétences et leurs connaissances scientifiques afin d’accompagner au mieux les
patients concernés par ces maladies. Cependant, le savoir apporté par le vécu avec une
maladie chronique fait souvent défaut dans la formation des professionnels de la santé. Ce
type de savoir profane est appelé par Akrich et Rabeharisoa « expertise expérientielle » ou

encore « savoir expérientiel » (Akrich & Rabeharisoa, 2012).

C’est pour répondre a ce besoin qu’est né le projet de formation des professionnels de la
santé par les patients ou projet « patients-formateurs » de la Ligue des Usagers des
Services de Santé (LUSS). La LUSS, fondée en 1999, est une fédération des associations
de patients et de proches. Elle rassemble environ 80 associations de patients dont le conseil
d’administration est composé majoritairement de patients. Il s’agit d’une condition
essentielle pour qu’une association soit considérée comme membre de la LUSS. Toutefois,
la LUSS peut collaborer occasionnellement avec des associations ne rencontrant pas ce
critére. Le terme « association de patients » regroupe « des ASBL, des associations de fait,
des féderations, des fondations qui partagent les mémes objectifs soutenus par les mémes
fondements ». Leur objectif principal est « de contribuer au bien-étre des patients et de
leurs proches » et cela, a travers quatre fondements : « le vécu objectivé et mutualisé ; la
participation et la représentation des patients ; la formation des volontaires, |’éthique et la
scientificité ; la collaboration avec les professionnels de la santé » (Ligue des Usagers des
Services de Santé, 2016). La LUSS soutient ces associations en leur offrant de la visibilité,
en informant et en formant leurs membres ainsi qu’en soutenant leurs actions sur le plan

politique (Ligue des Usagers des Services de Santé, 2021).



Le projet de formation des professionnels de la santé par les patients de la LUSS, s’il était
déja existant, s’est fortement développé suite a un appel a projets de la Fondation Roi
Baudouin. En effet, en 2019, celle-ci souhaitait financer un projet de renforcement des
compétences de la premiere ligne de soin. La LUSS s’est portée candidate avec le projet
« patients-formateurs » dont I’objectif est de « permettre la reconnaissance de l’expertise
des patients dans la formation des professionnels » (Dermience, Projet patients-formateurs
: Séance d'information, 2021) et ainsi d’améliorer la qualité des soins. Concrétement, il
s’agit pour les patients participant au projet de partager leur expérience en co-enseignant
sur une thématique transversale comme 1I’empowerment, la vie avec une maladie chronique,
les droits du patient, la communication soignant-soigné, I’éducation thérapeutique du
patient ou encore, la qualité¢ des soins. Cet enseignement peut prendre différentes formes
selon les institutions de formation des soignants : séances d’échanges avec les étudiants,
ateliers, critique d’un plan de soins, présence et intervention a chacun des cours, etc. Mais
il est, dans tous les cas, co-construit avec 1’enseignant responsable du cours et basé sur
I’expertise des patients. Pour ce faire, des réunions sont organisées au préalable avec cet
enseignant pour déterminer et clarifier les attentes de chacun. Apres les séances de cours,
un débriefing a lieu avec 1’enseignant afin d’échanger a propos des ressentis de chacun

(Dermience, Projet patients-formateurs : Séance d'information, 2021).

La réponse favorable de la Fondation Roi Baudouin a la candidature de la LUSS s’inscrit
dans le prolongement des politiques publiques belges et internationales qui pronent la
participation et I’implication des patients dans les systémes de santé. Par exemple, en
France, la loi portant sur la réforme de 1’hdpital, relative aux patients, a la santé et aux
territoires de 2009 a entrainé le développement du concept de patient co-éducateur de ses
pairs. Plus tard, la derniére réforme du systéme de santé frangais recommande, dans
MaSanté2022, I’intégration des patients-enseignants dans la formation des professionnels
de la santé et du social (Gross & Gagnayre, 2017). Au Canada, le cadre ministériel
concernant le partenariat avec I’usager et ses proches en santé et les services sociaux a été
co-construit avec des patients (Pomey, 2018). Toutes ces politiques publiques visent un
concept nommé « démocratie sanitaire » qui, selon Arveiller et Tizon, indique la
« participation citoyenne aux politiques de santé» (Arveiller & Tizon, 2016). La
démocratie sanitaire peut paraitre théorique, mais elle est déja bien implantée puisque, par
exemple, I’Agence Européenne du Médicament et la Haute Autorité de Santé enrdlent des

patients comme experts au sein de certaines commissions (Gross et al., 2017). En Belgique,



le Centre Fédéral d’Expertise des Soins de Santé indiquait, en 2019, vouloir impliquer
davantage les patients dans ses recherches. Pour ce faire, un guide pratique est en cours de

rédaction (Centre Fédéral d'Expertise des Soins de Santé, 2019).

1.2 Criteres d’inclusion et préparation des patients-formateurs

La communication visant le recrutement des patients pour le projet « patients-formateurs »
est réalisée via la LUSS et les associations de patients. Pour participer, les patients doivent
obligatoirement étre membres d’une association de patients. Ce critére a ét€¢ mis en place
afin de garantir un recul suffisant par rapport au vécu relatif a leur maladie dans le but de
pouvoir échanger de maniére constructive a propos de celui-ci (Ligue des Usagers des
Services de Santé, 2021). Cette exigence de la LUSS fait écho a I’article « L’expertise
profane dans les associations de patients, un outil de démocratie sanitaire » qui définit le
savoir expérientiel comme supposant « une appréhension mentale plus élaborée sur la
nature et la signification de [’expérience : il se construit souvent par l’'intermédiaire de
processus collectifs d’échanges et de confrontation et suppose une prise de distance, une
analyse, une rationalisation » (Akrich & Rabeharisoa, 2012). Or, ces échanges et

confrontations sont fréquents au sein des associations de patients.

Au-dela du développement de ce savoir expérientiel, encore faut-il que les patients aient
conscience de son existence. En effet, Gross et Gagnayre indiquent que, méme si un patient
apprend a faire le tri en ce qui fonctionne et ce qui ne fonctionne pas pour lui, ce savoir peut
demeurer implicite et est alors difficilement transmissible. Ceci semble bien correspondre
au projet qui nous intéresse car, en parcourant les pages du recueil de témoignages autour
du projet « patients-formateurs » de la LUSS, nous pouvons lire : « D’emblée ¢ca me parait
un projet tres intéressant, mais en méme temps les doutes m’assaillent. Que vais-je apporter
a ces jeunes qui en savent stirement déja plus que moi sur les maladies et comment les
soigner ? » (Ligue des Usagers des Services de Santé, 2021). La valeur du récit du vécu
des patients pour autrui et, en particulier, pour les professionnels peut étre mise en
¢vidence a travers un soutien maieutique. Ce soutien peut prendre différentes formes :
groupes de parole, entretiens, questionnaires qui permettront une généralisation du savoir
(Gross & Gagnayre, 2017). Ces activités sont habituelles au sein des associations de patients
et cela renforce la valeur du critére de sélection des patients-formateurs par la LUSS. Ce

cheminement peut mener, ensuite, a I’« expertise expérientielle » qui peut également étre



partagée lors des interventions de patients et est définie comme : « une compétence a
mobiliser le savoir expérientiel pour apporter des réponses a des problemes formulés en

termes geénéraux ou spécifiques » (Akrich & Rabeharisoa, 2012).

Une autre condition de participation au projet pour le patient est d’étre soutenu par son
association dans sa démarche. Si ces conditions sont réunies, une convention tripartite est
signée entre le patient volontaire, son association et la responsable du projet a la LUSS.
Notons que I’ancrage de ce projet au niveau de la LUSS et des associations de patients n’est
pas anodin. Effectivement, le projet « patients-formateurs » permet d’associer et de mettre
en avant les quatre fondements des associations de patients. D’abord, « le vécu objectivé et
mutualisé » est le plus explicitement mis en évidence car c’est ce vécu qui est partagé aux
futurs professionnels. Ensuite, «la participation et la représentation des patients »
constituent un prérequis pour que le projet existe. Ce sont les patients eux-mémes qui vont
partager leur vécu aux professionnels, il s’agit ainsi d’une participation active. De plus, les
patients mutualisant leur expérience de vie avec la maladie se font, en quelque sorte, les
porte-paroles de leur communauté. On découvre ici I’aspect de représentation du projet. En
outre, a travers leurs interventions, ces patients mettent en application un troisieme
fondement qui est « la collaboration avec les professionnels de la santé ». Finalement, les
volontaires sont formés a la prise de parole et aux échanges a propos de leur savoir
expérientiel. Cela découle du quatrieme fondement des associations de patients qui est « la

formation des volontaires, 1’éthique et la scientificité ».

Une fois les formalités administratives cloturées, le patient souhaitant s’investir dans la
formation des professionnels de la santé est convié¢ a une rencontre avec ses homologues,
les anciens patients et les responsables du projet a la LUSS. Ensuite, les patients sont réunis
lors de deux journées de formation pour réfléchir et échanger collectivement sur les
concepts transversaux qu’ils traiteront lors de leurs interventions. L’objectif est d’obtenir
une vision partagée des thémes abordés dans le cadre du projet et de repérer les éléments
du vécu des patients qu’ils pourront partager. Un peu plus tard, un intervenant externe
viendra former les futurs patients-formateurs a la prise de parole durant trois jours. Cette
formation peut étre adaptée, par exemple, en 2020, elle a eu lieu en visioconférence et a
inclus la prise de parole a distance pour étre en adéquation avec le contexte de 1’époque.

Suite a ces deux formations, les patients sont considérés comme préts a partager leur



expertise au sein des €coles, hautes écoles et universités (Ligue des Usagers des Services

de Santé, 2021).

1.3 Modéle de partenariat patient

La formation des professionnels de la santé par les patients est une forme d’expression du
modele de « partenariat patient » aussi appelé « Montreal Model ». Ce modele, développé
a la faculté¢ de médecine de I’Université de Montréal, « s appuie sur la reconnaissance des
savoirs expérientiels du patient, issus de la vie avec la maladie, et complémentaires des
savoirs scientifiques des professionnels de la santé » (Pomey, et al., 2015). Il suggere de
considérer le patient comme un membre de 1’équipe de soin. Le modele s’installe ainsi dans
un paradigme de soin centré sur le patient en prenant en compte ses valeurs et ses besoins,
mais il peut également le dépasser sur certains points. Notamment, lorsqu’il propose de
placer les besoins du patient, et non le patient lui-méme, au centre des préoccupations du
patient et des professionnels de la santé. Les projets de formation des professionnels de la
santé par les patients pourraient, selon Lechopier, « renouveler le modéle de relation entre
usagers et services de santé, entre médecins et patients, sur un mode plus partenarial, avec
plus de réciprocité et peut-étre d’égalité » (Lechopier, 2015). Cela nécessite une rupture
avec le paradigme paternaliste, plus ancien, qui accordait de la valeur uniquement au savoir
scientifique et donnait les pleins pouvoirs aux professionnels de la santé. L’Université de
Montréal définit le savoir expérientiel comme « les savoirs du patient, issus du vécu de ses
problemes de santé ou psychosociaux, de son expérience et de sa connaissance de la
trajectoire de soins et services, ainsi que des répercussions de ces problemes sur sa vie
personnelle et celle de ses proches » (Pomey, et al., 2015). Cette définition apporte un point
de vue différent et une vision plus concrete de ce savoir que celle donnée par Akrich et
Rabeharisoa. Au sein de certains projets de formation des professionnels de la santé par les
patients, et notamment, celui de la LUSS, le partenariat s’exprime a travers « une co-
construction des programmes et un co-enseignement avec partage de savoir expérientiel »

(Pomey, et al., 2015).

Notons que notre attention se porte, pour ce mémoire, uniquement sur le role de « patient
formateur » ou « patient enseignant » qui « participe a l’enseignement pour les formations
médicales et paramédicales » (Voyen, et al., 2019). En effet, le Montreal Model comprend

plusieurs types de manifestations du partenariat patient. Il s’agit, notamment, du « patient



chercheur » qui « propose des sujets de recherche et participe a la construction de
protocoles » (Voyen, et al., 2019) qui est moins connu par les professionnels de santé
impliqués en éducation thérapeutique du patient que le role de « patient-formateur ».
Cependant, le « patient formateur » reste moins connu par ces professionnels que le
« patient partenaire de soins pour lui-méme » qui « construit son propre parcours de soins
avec l’équipe de soins », le « patient expert ou ressource » qui « intervient avec les
soignants dans un parcours d’éducation thérapeutique du patient ou de soins » ou encore,
le « patient témoin » qui « intervient pour témoigner de son propre vécu et de celui de ses

proches » (Voyen, et al., 2019).

Le « Montreal Model » ayant été développé au Canada, la question de I’adéquation de son
utilisation dans nos régions se pose. Il existe une étude concernant la possibilité de le
transposer en France. Bien que le projet « patients-formateurs » soit déployé en Belgique
francophone, certaines considérations émises par les auteurs, en faisant I’objet d’une
¢valuation critique, peuvent étre appliquées car I’influence de la culture frangaise sur la
partie francophone du pays est indéniable. Les auteurs pointent I’inadéquation du
développement de ce type de projet au sein des associations de patients. Ils estiment que les
associations de patients frangaises concentrent leurs ressources pour la défense des droits
des patients au détriment de la valorisation de leur savoir expérientiel (Pomey, 2018). Le
probléme ne se pose pas avec le projet qui nous intéresse car il vise particuliérement cette
valorisation et est issu de I’initiative de la LUSS, qui est la fédération des associations de
patients francophones. Ensuite, ’article indique que I’implémentation d’un nouveau
modele de soins est fortement soumise aux politiques publiques (Pomey, 2018). Cette
implémentation semble envisageable chez nous car le « Plan Prévention et Promotion de la
Sant¢ en Wallonie » montre une volonté politique de « promouvoir la participation
citoyenne » et cela, en se basant « sur un partenariat impliquant les différents acteurs et
secteurs ... Le défi majeur est que chacun se sente capable de mobiliser son expertise
(technique, mais surtout d’expérience) pour contribuer a trouver et a mettre en place des
solutions, des actions de promotion ... Cette vision s’applique bien siur dans les liens
patients/soignants, mais aussi entre prestataires partenaires dans une approche réellement
multidisciplinaire et horizontale, mais non hiérarchisée » (Agence pour une vie de qualité,
2017). Son équivalent bruxellois indique : « Parmi ces mesures, il peut s’agir de
programmes de formation aux représentants des patients et aux patients experts du vécu

afin de leur donner les outils nécessaires au deébat sur les politiques de santé ; et



inversement des formations pour les acteurs a écouter les patients et leurs représentants en
evitant de tomber dans un discours technique » (Commission communautaire commune,
2019). Ces extraits démontrent un environnement politique propice au développement du
modele du patient partenaire a travers une valorisation de I’expertise expérientielle, du vécu
avec la maladie sans toutefois envisager concrétement 1’intervention de patients dans la
formation des professionnels de la santé. La formation des professionnels de la santé est, en
effet, une compétence communautaire et pas régionale. Les plans régionaux ne peuvent
donc rien proposer dans ce sens et les programmes d’enseignement concernant la formation
des professionnels de la santé n’abordent pas la question de la participation des patients de

cette maniére.

1.4 Empowerment

Nous ne pouvons pas parler d’« expertise expérientielle » liée au vécu avec la maladie
chronique sans effectuer un paralléle avec le concept d’empowerment qui est défini par
Gagnon comme « un processus de développement et d’acquisition d’un plus grand controle
ou pouvoir sur sa vie et par conséquent, sur sa santé. D’ailleurs, le terme anglais
empowerment précise explicitement ce gain de pouvoir (power) et d’action (ment) pour y
arriver » (Gagnon, 2012). L’utilisation du mot processus est a souligner, il montre que
I’empowerment n’est pas inné et qu’il se développe au cours du temps. C’est I’expérience
du patient qui se développe avec le temps et qui peut étre partagée par la suite. La
formulation est également importante, I’auteur parle d’abord d’un pouvoir sur sa propre vie
qui influence la santé et pas I’inverse. Il s’agit ainsi de bien plus que de suivre correctement
une prescription. L’empowerment permet au patient, a travers ses choix personnels, de bien-
vivre avec la maladie. Dans le méme registre, Paillard décrit I’empowerment comme « un
processus dans lequel les individus et des groupes agissent pour gagner la maitrise de leur
vie, et donc pour acquérir un plus grand contréle sur les décisions et les actions affectant
leur santé » (Paillard, 2015). L’auteur pointe ici deux formes d’empowerment : la premicere,
a un niveau individuel, méne a un gain de maitrise sur sa vie et, la seconde conduit a un
« grand controle sur les décisions et actions affectant la santé », faisant référence a des
actions plus collectives. Ces deux types d’empowerment sont également reconnus par la
LUSS sous les dénominations d’empowerment individuel et collectif. L’empowerment
individuel désigne « une relation de type interpersonnelle et vise a rendre le patient acteur

de sa santé » tandis que I’empowerment collectif « ceuvre pour un changement de société



au sein duquel peut s’ ancrer |’empowerment individuel » (Ligue des Usagers des Services
de Santé, 2018). Ces descriptions nous amenent alors a considérer les liens entre les projets
de formation des professionnels de la santé par les patients et I’empowerment des patients

impliqués dans ceux-ci.

Les patients-formateurs doivent avoir, préalablement, développé une certaine forme
d’empowerment pour pouvoir partager leur expertise expérientielle. En effet, pour devenir
expert de son vécu avec la maladie, le patient est passé par différentes phases d’un processus
qui lui ont permis de développer un certain pouvoir sur sa vie avec la maladie, jusqu’a étre
a méme de partager I’expérience inhérente a cette prise de pouvoir. Ce recul vis-a-vis de la
maladie est un prérequis pour participer aux projets de formation des professionnels de la
santé et suppose que les patients-formateurs aient déja fait ’expérience d’empowerment
dans leur vie quotidienne. Si I’empowerment s’était déja développé au moment du
recrutement de ces patients, il pourrait avoir évolué a travers leur participation a ce type de
projet. Il s’agit ici aussi bien de I’empowerment individuel que de I’empowerment collectif.
Nous allons donc effectuer des recherches dans la littérature scientifique afin de savoir
comment et dans quelle mesure I’empowerment des patients participant a la formation des
professionnels de la santé a été¢ impacté. Nous allons nous informer a propos de 1’existence
de projets similaires au projet « patients-formateurs » de la LUSS et sur les résultats de
recherches éventuelles a propos de ceux-ci. Il s’agit, par-la, d’apporter des réponses a la
question : « Comment varie ’empowerment des patients participant a la formation des

professionnels de la santé ? ».

1.5 Sémantique de la question de recherche

Nous avons accordé de I’importance au choix des termes composant la question de
recherche. Si ce que nous entendons par « formation des professionnels de la santé » et
« empowerment » a déja fait I’objet d’un développement complet, le verbe « varier » peut
se définir comme « présenter au cours d’une durée plusieurs modifications ; changer
souvent » (Robert, Rey, & Rey-Debove, 2020). Nous accorderons donc de I’importance aux
changements observés ou non par les patients participant a la formation des professionnels
sur leur empowerment. Ensuite, [’utilisation de ce vocable est neutre dans la mesure ou il
n’indique pas, au préalable la maniére dont I’empowerment pourrait varier. Et cela, que ce

soit en se développant ou en régressant. De plus, I’association de ce verbe avec 1’adverbe



« comment » nous invite a analyser en parallele les conditions favorisant la survenue de ces
variations. Nous investiguerons donc aussi bien a propos des possibles changements
survenus au niveau de I’empowerment des patients au cours de ces projets qu’a propos des
conditions favorables ou défavorables a I’empowerment et sur les raisons pour lesquelles

elles causent ces variations.

Ensuite, il peut sembler inutile de définir le terme « patient », cependant, le sens accordé a
ce mot peut varier d’une personne a ’autre, et ce, méme entre professionnels de la santé.
Ces discordances peuvent s’expliquer par 1’évolution de la place des patients dans le
systéme et les politiques de santé¢ au cours des dernieéres décennies. D’un point de vue
étymologique, le « patient » se rapporte a la souffrance, la passivité et la résignation. Si Le
Pen rappelle cela en guise d’introduction, il critique 1’application du sens donné par
I’étymologie qui parait obsolete aujourd’hui. Il indique : « La notion de « patient » — et sa
représentation tutélaire — a tendance a connoter tout malade comme relevant d’une
conception extréme de la pathologie, caractérisée par une perte ou une atténuation de la
conscience, une souffrance extréme ou encore un handicap mental. Or, il nous faut a
nouveau constater que la grande majorité des soins sont consommeés aujourd’hui par des
personnes suffisamment conscientes et « bien portantes » pour pouvoir exprimer des
jugements rationnels, pas moins rationnels en tout cas que ceux de personnes considérées
comme « normales » » (Le Pen, 2009). Il explique 1’émergence de cette nouvelle posture
des personnes atteintes d’une maladie par, entre autres, la « chronicisation » des maladies.
Cela implique le besoin de développer des stratégies pour vivre avec ces maladies a long
terme. Le recueil de témoignages concernant le projet « patients-formateurs » de la LUSS
s’accorde avec Le Pen sur cette évolution du concept de patient et sur le besoin de
changement : « Le monde de demain, et méme le paysage d’aujourd’hui a changé : il y a
de plus en plus de malades chroniques, les soins sont devenus trés performants, mais trop
souvent les malades n’adherent pas suffisamment a leurs traitements. Pourquoi ?
Comprendre cela est capital et prendre en compte les désirs et la vie du patient font partie
de la solution, en tant que patients-formateurs nous en sommes convaincus » (Ligue des
Usagers des Services de Santé, 2021). Le Pen suggeére alors 1’utilisation d’une nouvelle
dénomination pour marquer la rupture avec 1’étymologie du mot. Cependant, Mol propose
une nouvelle définition du « patient » davantage en adéquation avec la place accordée a
celui-ci actuellement : « les gens qui cherchent de I’aide sont appelés « patients » pour de

bonnes raisons : ils souffrent. Les patients ont une maladie qu’ils n’ont pas choisi d’avoir.



Toutefois ceci n’implique pas que la logique du soin rend les patients passifs. Les activités
de soin se partagent en fait entre médecins, infirmieres, appareils, médicaments, aiguilles,
etc., et les patients eux-mémes qui accomplissent la tache primordiale. lls doivent manger
et boire, injecter, mesurer, et/ou faire de l’exercice. Ils se soignent » (Mol, 2009). Cette
derniére définition met en avant, d’une part, le vécu des patients en mentionnant le fait
qu’ils doivent vivre avec une maladie qu’ils ne désiraient pas et, d’autre part, leur réle qui
est décrit comme « primordial ». Elle marque a la fois un lien et une rupture avec
I’étymologie en mentionnant que, si les patients souffrent, cela ne les rend pas
nécessairement passifs. La définition semble en osmose avec la représentation que les
patients-formateurs de la LUSS ont d’eux-mémes puisque dans le recueil de témoignages
qu’ils ont €laboré, nous pouvons lire : « Tout en restant la méme personne, la maladie a
changé ma vie, j’ai dit m’adapter, essayer d’accepter, trouver des solutions » (Ligue des
Usagers des Services de Santé, 2021). C’est cette définition que nous retiendrons pour le
terme « patient » dans nos recherches car elle permet de laisser de la place a 1’expertise
expérientielle qui est la raison d’étre des projets similaires au projet « patients-formateurs »,
mais aussi au développement de I’empowerment en décrivant les patients comme actifs par

rapport a leur santé.

Par la suite, c’est le terme « participant » qui nous a semblé le plus adéquat pour désigner
I’activité des patients impliqués dans la formation des professionnels de la santé. D’une
part, parce que la participation est un des principaux fondements des associations de
patients. D’autre part, parce que « participer » se définit par « prendre part a quelque
chose » (Robert, Rey, & Rey-Debove, 2020). Il s’agit ici, pour les patients, de prendre part
aux projets de formation des professionnels de la santé. Sans eux, ces projets ne pourraient
exister. Leur participation, la part que chaque patient donne aux projets constitue 1’essence

méme de ceux-ci.

1.6 Role des patients-formateurs

Une fois les termes composant la question de recherche bien définis, nous avons effectué
des recherches dans la littérature scientifique a la fois pour tenter d’apporter des réponses a
celle-ci, mais également pour opérationnaliser le concept d’empowerment a travers les
divers projets de formation des professionnels de la santé par les patients. Celles-ci ont

montré qu’il existe de nombreuses expériences semblables au projet « patients-
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formateurs » dans le monde. Dans les pays anglo-saxons, l’intervention de patients-
enseignants dans le cursus des futurs professionnels de la santé est devenue la norme (Gross,
et al., 2017). En Grande-Bretagne, cela peut s’expliquer par I’obligation de la participation
des patients au systeme de santé et a I’enseignement médical imposée par le gouvernement
(Berlin, Seymour, & Cupit, 2011). Par exemple, le programme « Heath Mentors » a permis
de développer I’intervention de patients aupres des étudiants de différentes professions de
santé. En Australie, I’environnement politique favorise I’intervention des patients dans la
formation des futurs professionnels de la santé notamment via le « Patient Partner
Program » qui concerne la formation des internes en médecine générale. En effet, la
participation des patients a la formation des professionnels de la santé ne s’est pas
développée uniquement pour les futurs professionnels, elle s’est aussi instaurée dans les
spécialisations des professionnels diplomés. Des exemples existent plus prés de chez nous
comme lorsque 1’Université Paris 13 a développé le role des patients-enseignants pour les
internes en médecine générale (Gross, et al., 2017). En Suisse, les patients participent a la
formation en stomathérapie que suivent des infirmiers diplomés (Lataillade, et al., 2020).
Si les articles sélectionnés concernent des projets dans lesquels le role des patients est
comparable a celui exercé par les patients du projet « patients-formateurs » de la LUSS,
cela n’est pas toujours le cas. Effectivement, la contribution des patients a la formation des
professionnels de la santé s’est manifestée sous différentes formes depuis son apparition
dans les années 1960. A cette époque, les patients intervenaient dans les cours des étudiants
en médecine en jouant un rdole de « mannequins vivants », lors de I’apprentissage de
I’examen clinique par exemple. C’est dans les années 1990 que la place accordée aux
patients dans la formation des professionnels de la santé est apparue sous la forme que nous
connaissons dans le projet « patients-formateurs ». Effectivement, c’est leur expertise en
tant que patient qui est valorisée lors de leurs interventions (Towle, et al., 2010). Toutefois,
ce type d’intervention n’est pas devenu la norme absolue et il existe, encore aujourd’hui,
des établissements d’enseignement qui font appel aux patients pour leurs cours en qualité

de patients simulés.

1.7 Perspective des patients-formateurs

Les auteurs de nombreuses études concernant des projets similaires ont fait le choix de
concentrer leurs recherches sur la perspective des étudiants et des enseignants. Ils répondent

donc aux questions qui se posent sur la valeur pédagogique de cette nouvelle forme
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d’enseignement, sur la maniére dont elle est percue par les étudiants et I'utilité de celle-ci
pour ’exercice professionnel des futurs diplomés. Par exemple, une étude avait pour
objectif de décrire I’avis des médecins enseignants a I’université concernant 1’intégration
des patients enseignants dans les études de médecine (Maury, Berkesse, Lucas, Mouriaux,
& Allory, 2021). Cependant, un plus petit nombre de documents décrit la perspective des
patients participant a ces projets. C’est a ceux-ci que nous allons nous intéresser. Ces
articles scientifiques sont issus de diverses bases de données et prennent différentes formes
qui font I’objet d’une description spécifique en annexe (voir annexe 1). Un des documents
retenus se présente comme étant une autobiographie collective. Il a été rédigé par les
patients participant a la formation médicale en psychiatrie. Ceux-ci s’interrogent dans le
texte sur les avantages et inconvénients de la rétribution des patients-formateurs. Les
¢léments de réponse qu’ils amenent sont éclairants quant aux besoins de ces patients. En
effet, ils s’attardent surtout sur la symbolique de cette rémunération. Les auteurs considérent
le payement des patients pour leur participation comme une forme de respect et de justice
sociale. Il 1égitime leur participation. Ce faisant, les patients voient leur expertise reconnue
et valorisée (Soklaridis, et al., 2020). Cependant, cette rétribution n’est pas envisageable
en Belgique car, dans notre pays, une personne reconnue en incapacité de travail a le droit
d’exercer un travail volontaire, mais sans percevoir de rémunération pour celui-ci. De plus,
le montant maximal des indemnités qu’elle pergoit pour ce travail (frais de transport, etc.)
ne doit pas dépasser un certain montant. Par exemple, en 2021, les indemnités ne devaient

pas dépasser 35,41€ par jour et 1416,16€ par an (INAMI, 2020).

En outre, seul un faible nombre d’articles mentionne la rémunération des patients
participant a la formation des professionnels de la santé. Nous pouvons donc nous interroger
sur les raisons qui poussent les patients a participer a ces projets malgré une rétribution
inexistante. Lechopier propose une réponse qui implique que les patients retirent un
« bénéfice indirect » de leur participation, c’est-a-dire qu’ils participent a la formation des
soignants pour les rendre plus compétents. Or, ce sont ces mémes soignants qui vont leur
prodiguer des soins (Lechopier, 2015). D’autres hypothéses de réponse se trouvent dans
I’article relatant I’intervention de patients lors d’une formation en stomathérapie ainsi que
dans la revue systématique de Towle et al. et dans celle de Dijk, Duijzer et Wienold. Les
auteurs ont mis en évidence que I'implication dans la formation des professionnels de la
santé donnait un sens au vécu des patients relatif & leur maladie. Ils mettent aussi en avant

le sentiment décrit par les patients participant comme un sentiment de rendre quelque
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chose a leur communauté. Ils ressentent une certaine responsabilité vis-a-vis de celle-ci
(Towle, et al., 2010) (Lataillade, et al., 2020) (Dijk, Duijzer, & Wienold, 2020). Ces
ressentis semblent étre partagés par les patients du projet de la LUSS qui témoignent : « Et
surtout, nous savons qu’aider les autres c’est aussi nous aider nous-mémes et nous faire du
bien. Nous sentir utiles, faire que cette expérience dont nous ne voulions pas dans notre vie,
la maladie, devienne quelque chose de positif » (Ligue des Usagers des Services de Santé,

2021).

Nous pouvons déduire de ces témoignages que la participation a ces projets est une forme
de sublimation de ces émotions. Pour aller plus loin, nous pouvons voir, a travers cette
participation, une manifestation d’empowerment collectif des patients-formateurs. Ce
concept apparait plus clairement a travers les réponses des patients interrogés dans le cadre
de I’étude sur le projet de formation des internes de médecine générale par des patients de
I’Université Paris 13. En effet, ils indiquent que leur participation au projet répondait a leur
volonté de renforcer 1I’éthique des soins et le respect de la dignité des malades (Gross, et al.,
2017). Dans la méme optique, la revue systématique « Role of active patient involvement
in undergraduate medical education : a systematic review » révele que des patients
participent a la formation des professionnels afin de satisfaire a une volonté d’améliorer le
systéme de santé (Dijk, Duijzer, & Wienold, 2020). Selon une formulation encore plus
explicite, le recueil de témoignages autour du projet « patients-formateurs » stipule : « Nous
avons tous des expériences que nous aimerions utiliser pour créer un monde meilleur ...
Nous sentons a quel point il est capital et va transformer le monde de demain : demain
notre expérience fera partie des soins » (Ligue des Usagers des Services de Santé, 2021).
Ces témoignages illustrent bien cette forme d’empowerment par laquelle les patients
«ceuvrent pour un changement de société » ou I’empowerment individuel peut se

développer.

1.8 Expériences négatives

Dans un souci de cohérence, nous allons également présenter les expériences négatives des
patients liées a leur participation a ces projets présentées dans la littérature. En effet, par
leur participation, les patients-formateurs prennent le risque d’étre vulnérables face aux
¢tudiants, ils s’exposent au risque de se voir stigmatisés (Dijk, Duijzer, & Wienold, 2020).

Concretement, certains patients rapportent que les échanges qu’ils ont avec les futurs
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professionnels, dans le cadre de leur participation au projet, peuvent étre déstabilisants et
« bousculants » (Lechopier, 2015). De méme, les auteurs de 1’autobiographie collective
décrivant la possibilité de rémunérer les patients-formateurs évoquent la participation au
projet comme apportant une charge émotionnelle importante (Soklaridis, et al., 2020). En
outre, une étude portant sur I’implication des patients dans la formation des professionnels
de la santé pour le développement des plans de soins en psychiatrie stipule que pres de la
moitié¢ des patients ont été dégus par le projet. Ils se sont sentis moins impliqués que ce
qu’ils avaient imaginé et auraient voulu avoir un réle plus direct (Fraser, Grundy, Meade,

Callaghan, & Lovell, 2017).

Nous pouvons trouver des pistes de solutions qui permettraient d’éviter ces expériences
négatives dans le travail de Berlin, Seymour et Cupit qui ont formulé des recommandations
pour I’'implémentation de ce type de projet au Royaume-Uni. Ils indiquent que les
universités devraient montrer davantage d’ouverture envers les patients pour mener a bien
ces projets. Une bonne préparation des interventions avec les enseignants responsables de
ces cours serait, selon eux, nécessaire pour limiter le risque d’expérience négative pour les
patients (Berlin, Seymour, & Cupit, 2011). Les auteurs de la revue systématique « Active
patient involvement in the education of health professionals » se mo