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Titre

La professionnalisation de la maladie via le patient-expert, I’émergence d’un mouvement

social : la « malexscence ».

Résumeé de la recherche

L’étude porte sur les phénomeénes éthiques soulevés par la professionnalisation de la maladie
via le patient-expert. La recherche a été menée a I’échelle nationale aupres de patients-experts
étudiants et diplomés, en activité professionnelle ou non. Les résultats obtenus montrent que
cette professionnalisation souleve des problématiques a une échelle supérieure que celui du
systeme de santé. En effet, les résultats amenent a aborder une réflexion sur le concept du
patient-expert en tant que mouvement social a I’instar de la colonisation, du féminisme, de la
théorie des genres, de la matrescence... Un mouvement que nous pourrions qualifier de

malexscence.

Mots-clés : patient-expert, malexscence, partenariat professionnalisation, savoir

expérientiel, mouvement social, éducation thérapeutique du patient, colonisation, éthique

Introduction
En France, I’émergence du concept patient-expert! est un événement contemporain et

unique de I’Histoire de la medecine. L’institution de la démocratie sanitaire (2), la légalisation
de I’Education Thérapeutique du Patient (3) et les dispositifs mis en place par le Ministére de
la Santé tel que le «Guide de recrutement de patients-intervenants (4)» (5) a permis
I’émergence et le développement de ce concept dans un cadre plus ou moins flou. Le concept
du patient-expert a mis en lumiere un phénoméne inédit qui est celui de la
professionnalisation de la maladie (6-20). Le patient-expert évolue et travaille a differente

échelle : hospitalier, institutionnel, associatif, universitaire...

Face a cette nouvelle réalité, nous nous sommes interrogés sur les phénomeénes

éthiques soulevés par la professionnalisation de la maladie via le patient-expert. Nous

1 De multiples appellations existent, dans ce présent article nous avons fait le choix d’utiliser cette appellation
avec pour référence la définition de Tourette-Turgis (1), fondatrice de I’Université des patients.
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supposions que cette professionnalisation de la maladie met en lumiére des événements
relatifs aux conduites humaines et aux valeurs qui les fondent tels que I’acces a I’information
sur internet et les réseaux sociaux (21), les combats des patients (22) et/ou I’échec sanitaire
(23,24).

Matériels et méthodes
Dans la recherche, nous évaluons le cheminement et les objectifs des personnes atteintes de

maladies chroniques dans leur choix d’entamer une formation universitaire et de se

professionnaliser par la suite.

La recherche a été réalisée a I’échelle nationale aupres d’étudiants patients-expert et des
patients-experts diplébmés. La prise de contact s’est faite via les équipes pédagogiques des
universités, mais aussi par proposition spontanée des participants. La sélection des universités
s’est basée sur la dispense des diplémes relatifs au a I’Education Thérapeutique du Patient
(ETP) et le partenariat patient. Les diplomes concerneés sont les Dipldmes universitaires (DU),
Licences et Masters. Ainsi, dix-neuf universités ont été contactées en France métropolitaine,

nous avons constaté une absence de formation dans les DOM-TOM et en Corse.

Dix-neuf personnes ont participé dont une personne n’était pas formée a I’université et une

personne n’était pas atteinte d’une maladie chronique, mais d’un handicap.

Les entretiens se sont déroulés sur période de 3 mois en distanciel. La méthodologie
d’entretiens repose sur des entretiens semi-directifs (25,26) suivis d’une analyse qualitative
(27).

L’age, le sexe, la situation géographique et le type de maladies chroniques n’entraient pas

dans les critéres d’analyse.

Résultats

Sur les dix-neuf universités contactées, seules cing universités ont répondu a I’invitation de
participation a cette recherche. Cependant, dans la population de recherche, nous avons eu des
étudiants patients-experts et des patients-experts qui ont participé et qui n’étaient pas issus de

ces quatre universités qui ont répondu. Un seul entretien a été exclu.
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Les entretiens ont permis de confirmer les hypothéses théoriques posees initialement. Au

cours de ces entretiens, nous avons mis en lumiére d’autres phénomenes et problématiques.

Nous avons observé une évolution sociétale du malade chronique dans le systéme de santé.
Les participants de la recherche ont démontré que malgré la maladie, il est possible de se
recréer une qualité de vie mais aussi de I’importance de se sentir utile socialement malgré une
maladie chronique et que cela améne a se remettre en question sur sa place dans la société. De
plus, nous avons constaté un phénomeéne unanime chez les participants, c’est la prise de
conscience sur leur potentiel, leur motivation a construire un projet et leurs capacités et leur
volonté d’amener les professionnels de santé a découvrir et prendre conscience de la

spécificité du travail du patient expert.

Néanmoins, nous remargquons qu’un nouveau paradigme professionnel se dessine. En effet,
dans le cas du salarié « classique » la loi du travail régit les divers aménagements en cas de
maladie et/ou de handicap. Cependant, dans le cas du recrutement d’un patient-expert, nous
constatons des difficultés d’intégration sur le marché du travail. En effet, se reconvertir
professionnellement avec le profil de patient améne a créer une nouvelle identité
professionnelle. Intégrer le monde du travail en tant que patient-expert conduit a étre
confronté a des inégalités telles que les inégalités salariales, une ségrégation professionnelle, a
des idées précongues, a des comportements opportunistes, a des attentes inadaptées en milieu
professionnel pour une personne atteinte de maladie chronique. De plus, il a été mis en
lumiere que cette professionnalisation dissimule une tendance a formater le patient et souléve
une problématique sur une potentielle hiérarchisation au sein méme de la population des
patients. A plus grande échelle, nous constatons que cette professionnalisation met en avant
une domination d’un systeme de santé élitiste sur des personnes atteintes de maladies

chroniques.

Discussion
Le concept du patient-expert est un concept contemporain qui met en avant des

dysfonctionnements et des phénomeénes en cours dans notre systeme de santé. Une personne
participant a la recherche décrit une problématique bien enracinée dans notre systéeme de

santé :
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«(...) vous savez dans le monde du soin, souvent on identifie la personne
par sa maladie (...) on dit d’un patient bah c’est un cancéreux (...) on
qualifie souvent la personne par sa pathologie (...) on va dire c’est un
diabétique (...) il a des problémes cardiaques, ¢ ‘est un greffe, vous voyez ?
On va qualifier la personne par sa pathologie et je trouve que qualifier une
personne par sa pathologie ou par son statut de malade, je trouve ca
reducteur ! »

Ces propos font echos au discours de I’écrivaine Chimamanda Ngozie Adichie qui décrit les

dangers de « I’Histoire unique » : :

«(...) C’est comme c¢a que |’on fabrique | histoire unique, présenter un
peuple entier comme une entité, comme une unique entité, encore et encore,
et c’est ce qu’ils finissent par devenir. (...) Avoir ce pouvoir, c’est étre
capable non seulement de raconter I’histoire d’une autre personne, mais
d’en faire |’histoire définitive de cette personne. Le poete palestinien
Mourid Barghouti écrit que si |’on veut déposseder un peuple, la facon la
plus simple est de raconter leur histoire, en commencant par le
“deuxiemement”. Commencez | histoire par les fleches des Américains
natifs, et non par l’arrivée des Anglais, et vous obtiendrez une histoire
complétement différente. Commencez | histoire par |’échec de tel Etat
africain, et non par la création coloniale de cet Etat africain, et vous
obtiendrez une histoire completement différentze. (...)

L ’histoire unique crée des stéréotypes. Et le probleme avec les stéréotypes
n’est pas qu’ils sont faux, mais qu’ils sont incomplets. Ils font de | histoire
unique la seule histoire. (...)

La conséquence de |’histoire unique est celle-ci : elle vole leur dignité aux
gens. Elle nous empéche de nous considérer égaux en tant qu humain. Elle
met | ‘accent sur nos différences plutdt que sur nos ressemblances. »(28)

A travers ce discours, nous remarquons des similitudes avec le colonialisme.

Par ailleurs, nous constatons que les difficultés rencontrées par le patient-expert telles que les
multiples appellations, les multiples définitions et une approche des savoirs expérientiels
aléatoires existent dans d’autres contextes. En effet, Marie Roué(29) anthropologue, évoque la
difficulté de définir les savoirs autochtones en mettant en avant la problématique de
I’appellation de ces savoirs qui sont sujets a controverse. Elle explique qu’il est nécessaire de
«comprendre les enjeux et conflits autour de leur dénomination » avant de tenter de définir
ces savoirs par ailleurs, Roué explique que I’appellation d’indigene pose un probleme, car

renvoie a la période coloniale. Derriéere les mots d’autochtone et d’indigéne, nous remarquons
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une «crise identitaire », car touche I’identité de 1’individu. Une problématique qui est

transposable dans le domaine du patient-expert.

De plus, la recherche effectuée a soulevé une tendance du systéme de santé a « formater le

patient ». Cette tendance évoque le phénomene de scientisation décrit par Agrawal (30).

Conclusion
Nous constatons que la professionnalisation de la maladie via le patient-expert souleve
des enjeux éthiques bien plus profonds que I’acces a I’information sur internet et les réseaux

sociaux, les combats des patients et/ou I’échec sanitaire.

Au-dela de I’image du patient « passif» qui est sur le lit c6té porte/couloir ou coté
fenétre, nous sommes actuellement face a un mouvement en marche ou le patient-expert est
« actif » dans notre systéme de santé qu’il soit rémunéré ou non. Si nous abordions le patient-
expert d’un autre point de vue que celui notre poste de soin, de notre cabinet de consultation,
de notre box... Si nous abordions le patient-expert a I’échelle de notre société et de son
histoire... Nous pouvons nous poser la question avons-nous affaire a un systeme « coloniale »
sanitaire? A I’Ancien Régime avec le clergé représenté par le ministére de la Santé, la
noblesse par les professionnels de santé et le tiers état par les patients? La
professionnalisation de la maladie via le patient-expert ne met-elle pas en avant la naissance
et la construction d’un mouvement sociologique a I’instar du féminisme, LGBT, la théorie des
genres... ? « On ne nait pas femme, on le devient» est une célébre citation de Simone de
Beauvoir. Si nous devions transposer cette citation a notre étude de recherche, nous aurions
« 8tre patient-expert est un choix ». Dana Raphaél, anthropologue américaine, a inventé et
définit le terme de « matrescence » : « ¢’est la contraction des mots maternité et adolescence,
pour expliquer la naissance d’une meére, C’est le processus que vit une femme au moment de
devenir meére, que ce soit sur le plan physique, émotionnel, neurobiologique ou hormonal »

(31). Pouvons-nous parler de la naissance du patient-expert ?

Au regard de ces comparaisons, nous pouvons poursuivre cette étude avec pour
hypothése que la professionnalisation de la maladie via le patient-expert met en lumiere la
naissance d’un mouvement social ? Un mouvement qui valoriserait le vécu avec la maladie.
Un mouvement qui mettrait en avant le développement de I’expérience et des compétences.
Un mouvement que I’on pourrait nommer « malexscence » a I’instar de matrescence avec
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« mal » pour maladie, « ex » pour I’expérience et « scence » pour adolescence dans le sens de

« se developper ». Un mouvement qui pourrait aller au-dela de I’histoire unique et valoriser la

diversité et I’inclusion.
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