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Résumé 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 auprés de patients-experts
étudiants et diplomés, en activité professionnelle ou non. Les résultats obtenus montrent que
cette professionnalisation souleve des problématiques qui vont au-dela du secteur de la santé.
En effet, les résultats aménent a aborder une réflexion sur le concept du patient-expert en tant
que mouvement social a I’instar du féminisme, LGBT (...), que I’on nommerait malexscence.
Un mouvement qui valoriserait I’oralité a sa juste valeur mais aussi empécherait la création

d’une histoire unique.

Mots-clés : patient-expert, malexscence, oralité, partenariat professionnalisation, savoir
expeérientiel, mouvement social, éducation thérapeutique du patient, histoire de la médecine,

colonisation, éthique, démocratie en santé, démocratie sanitaire.

Introduction

En France, I’émergence du concept de patient-expert! est un événement contemporain
et unique de IP’Histoire de la meédecine. L’institution de la démocratie sanitaire (2), la
légalisation de I’Education Thérapeutique du Patient (ETP) (3) et les dispositifs mis en place
par le Ministere 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.

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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Le concept du patient-expert a mis en lumiere un phénomene nouveau qui est celui de
la professionnalisation de la maladie(6-20). Le patient-expert evolue et travaille a différentes
échelles : en milieu hospitalier, institutionnel, associatif, universitaire... Un phénoméne
popularisé par les réseaux sociaux. En effet, si pendant longtemps la maladie véhiculait une
image négative, aujourd’hui, elle permet, pour certains, de se professionnaliser. Le plus grand
réseau social professionnel du monde, LinkedIn, voit fleurir de nombreux utilisateurs se

présentant comme patient-expert ou autre appellation alternative.

Face a cette nouvelle réalité, nous nous sommes interrogés sur les phénomenes
éthiques soulevés par la professionnalisation de la maladie via le patient-expert. Nous
supposions que cette professionnalisation de la maladie révéle des enjeux éthiques relatifs a
I’accés de I’information sur internet et les réseaux sociaux (21), relatifs aux combats des

patients (22) et/ou les échecs de notre systeme de santé (23,24).

Matériels et méthodes

Dans la recherche, nous avons évalué 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 dipldémes relatifs a I’ETP et au partenariat patient. Les
diplédmes concernés sont les Dipldémes Universitaires (DU), Licences et Masters. Ainsi, dix-
neuf universités ont été contactées en France métropolitaine, et nous avons constaté une

absence de formation dans les DOM-TOM et en Corse.

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

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

Les entretiens se sont déroulés sur une période de 3 mois en distanciel. La méthodologie
d’entretiens reposait sur des entretiens semi-directifs (25,26) suivis d’une analyse qualitative
(27).
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L’age, le sexe, la situation géographique et le type de maladie(s) chronique(s) 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 & cette recherche. Un seul entretien a été exclu.

Les entretiens ont permis de confirmer les hypothéses théoriques posées initialement.
Au cours de ces entretiens, nous avons constatés que la problématique de la communication

était évoquée a I’'unanimite.

Nous avons pu distinguer deux types de discussions. La premiere est celle du
professionnel de santé et du malade lors d’un « temps » de soin « classique ». La seconde est
celle du patient-expert et du professionnel de santé, mais aussi celle du malade, du patient-
expert et du professionnel de santé. La différence entre ces discussions réside dans la
circulation de la parole, c’est-a-dire elle passe de quelle personne a quelle personne, et cela

ameéne a se poser la question de pouvoir et de hiérarchie parmi ces personnes.

Nous avons remarqué que c’était une communication spécifique, c’est-a-dire non
médiatisée avec une transmission se déroulant dans des cadres différents. De plus, nous avons
constaté I’existence d’un contrat de communication implicite qui est axé sur I’expérience et

les savoirs expérientiels.

Discussion

Dans notre travail de recherche, nous avons remplacé le mot « communication » par le
mot « oralité », car celle-ci est tout sauf un bavardage ou une discussion triviale. En effet,
nous avons constaté qu’elle s’apparentait a I’oralité qui est un mode culturel spécifique de

communication verbale ou la transmission du savoir est précieuse, valorisée et respectée.

Le mot oralité n’est pas un mot utilisé dans le cadre du concept de patient-expert, de
I’ETP et encore moins dans notre systeme de santé. Cette notion est retrouvée dans de
nombreuses populations, sur divers territoires, et qui jouissent d’une reconnaissance de

« culture de l’oralité ».

« Dans les « cultures de I’oralité », la communication passe prioritairement

par les échanges verbaux et comprend, entre autres le divertissement, la
3
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création et la transmission des savoirs. Généralement, ces cultures ne fixent

pas les échanges en question par écrit. » (28,29)

Dans notre systeme de santé, ou la communication est le parent pauvre de la médecine,

nous observons des discours « déshumanisant » :

«(...) 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, c ’est un greffé, 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

réducteur ! »?

Ces propos font échos 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 gue si |’on veut déposséder 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 complétement différenze. (...)

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. (...)

2 Verbatim
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La conséquence de I’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 plutét que sur nos ressemblances. »(30)
A travers ce discours, nous remarquons des similitudes avec I’histoire coloniale.

Olivia Gros aborde I’histoire du patient-expert en faisant référence a des mouvements
sociaux tels que le féminisme, les minorités, LGBT (31)... Face a ces réeférences, nous
pouvons également faire le lien avec la maternité, et plus précisément le concept de la

matrescence qui est défini de la fagon suivante :

«(...) c’est la contraction des mots maternité et adolescence, pour
expliquer la naissance d ‘une mere. C’est le processus que vit une femme au
moment de devenir mére, que ce soit sur le plan physique, émotionnel,

neurobiologique ou hormonal. » (32)

A I’instar du concept de matrescence, nous pouvons évoquer une piste de recherche ol
le patient-expert serait abordé, considéré et valorisé dans toutes ses dimensions d’étre humain.
Ce concept serait nommé : «malexscence » et serait reconnu en tant que «culture de

I’oralité » et dont I’oralité pourrait s’épanouir dans toutes ses dimensions.

Le mot « malexscence » correspond a la contraction des mots maladie, expérience et
adolescence. Le mot maladie est préféré a celui de patient, car il est la racine méme et la cause
de la transformation de I’existence de la personne et donc, le moteur et la source de
I’expérience. De plus, il confere un statut d’« indépendance » contrairement au patient qui est

sous la tutelle du systeme de santé.

Adolescence a été choisi, car dérivé d’adolescent qui est tiré « du latin adolescens,
participe présent substantivé de adolescere, « grandir, se développer » » (33). En effet, si dans
I’esprit collectif, I’annonce de la maladie s’apparente a une « mise a mort », a une fin ! Dans
la réalité, la personne atteinte de maladie chronique continue a vivre, survivre, grandir, a se

développer et a évoluer sur les chemins de la vie.
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Le concept de « malexscence » serait défini de la maniére suivante :

« C’est le processus que vit une personne atteinte de maladie chronique au moment de
I’annonce, mais également son vécu « de et avec » la maladie chronique au quotidien, que
ce soit sur le plan physique, émotionnel, sociétal, familial, professionnel, en résumé dans

toutes les dimensions et les plans de sa vie d’étre humain.

C’est également le processus d’un développement continu aussi bien humain,

gu’expérientiels et de compétences au quotidien.

Le fruit de ce développement, le travail produit, les compétences développées et les
missions accomplies peuvent étre réalisées et/ou utilisées a titre individuel et/ou collectif
selon la volonté unique de la personne atteinte de maladie chronique. De méme, elle peut
décider si elle souhaite étre rémunérée ou non et peut retirer son accord a tout moment

sans que cela impacte sa santé et sa prise en charge.

La malexscence repose sur la valorisation de la diversité et I’encouragement de tous les
caractéres/individualités/personnalités/particularités. Elle s’oppose a tout formatage et
« protocolisation » visant a faire de I’étre humain atteint de maladie chronique un
« portrait-robot » / un « patient-type ». La malexscence poursuit I’objectif d’obtenir une
collectivité riche, juste et représentative de la société au moment de son étude, tout en

respectant la dignité et la liberté de chaque individu.

Dans I’oralité, deux critéres sont incontournables, ce sont la transmission et le respect de
I’ceuvre. Dans le cas de la malexscence, tous les savoirs, les compétences, les expériences
et transmissions orales et/ou écrites (...) produits et accordé et/ou cédé par I’auteur,
doivent étre respecté et transmis intégralement et avec intégrité afin d’éviter toutes dérives

telle que la « scientisation » (34)

La malexscence accueille tout &tre humain atteint de maladie chronique dans son intégrité
et son integralité. Elle s’oppose a toute forme de compartimentation, de morcellement et
d’approche réductionniste.

La malexscense est un processus ou tout individu atteint de maladie chronique s’approprie

et/ou récupére sa vie dans toutes ses dimensions, selon sa volonté et ses possibilités. C’est
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aussi un processus ou chacun est auteur, acteur et narrateur de son histoire. Chacun est

dépositaire de son histoire.

e La malexscence a pour objectif de permettre & chaque personne atteinte de maladie
chronique de s’épanouir dans le respect de sa dignité et de sa liberté.

e La malexscense n’est pas figée dans le temps et dans I’espace, elle évolue et vit au gré de

toutes les personnes qui la fondent. »*

L’oralité va bien au-dela d’un échange de mots, de phrases, de discussions... L’oralité

est un témoignage vivant et sonore d’une réalité qui existe.

Conclusion

Le présent travail de recherche qui porte sur le theme «innovant et controversé » du
patient-expert a permis d’aborder les phénoménes éthiques soulevés par la
professionnalisation de la maladie via le patient-expert. Nous avons confirmé les hypothéses
posees. En effet, la professionnalisation de la maladie est favorisée par I’évolution naturelle
de notre société, par les différents combats menés en faveurs des droits des malades mais

aussi par tous les échecs et les erreurs commis par notre systéeme de santé et notre société.

Les différents entretiens révelent avec une grande acuité une frontiére tres fine entre le
statut d’acteur et d’objet, une frontiére poreuse. La question de légiférer sur le patient-expert
est cruciale. Néanmoins, comme le précise si bien Montesquieu : « Il est parfois nécessaire de
changer certaines lois, mais le cas est rare et, lorsqu il arrive, il ne faut y toucher que d’une

main tremblante (...)» (35).

Nous constatons que les dangers de I’Histoire unique présentés par Chimamanda
Ngozie Adichie planent sur le patient-expert. Si nous reprenons I’approche de Mourid
Barghouti, au lieu de commencer par le deuxiémement qui est la maladie chronique, nous
devons commencer par le premierement qui est I’étre humain. Ainsi, nous obtiendrons une

histoire totalement différente.

Au lieu de I’histoire du patient-expert qui est percu comme une menace et/ou un

électron libre, nous aurons une histoire ou le patient-expert est une entité a part entiere de

3 Définition proposée par I’autrice : TAIEB Safia.
7

Autrice : Safia TAIEB



notre société. Nous explorerons et valoriserons une culture émergente qui tire ses racines de la
maladie chronique. Une culture qui se développe malgré I’adversité. Une culture riche de
diversité. Une culture qui possede une oralité unique et précieuse. Une culture, des histoires
qui méritent leur place dans la recherche académique et étre reconnues comme patrimoine

immatériel de I’humanité.

Le patient-expert peut étre abordé comme un retour aux origines. En effet, sans
malade, pas de médecine, pas de pharmacie, pas de systeme de santé donc pas d’histoire de la
médecine et autre discipline. A I’instar des femmes, les grandes oubliées de I’histoire, nous

constatons le méme phénomene pour les malades, par extension le patient-expert.

L’histoire de Jean-Baptiste Pussin illustre bien cette problématique. Initialement, il est
interné en tant que malade puis devient surveillant général et seconde le docteur Pinel. 1l sera

précurseur de la fonction d’infirmier psychiatrique (36,37).

Jean-Baptiste Pussin était-il le premier patient-expert de I’Histoire ? Nous ne le saurons
jamais, car I’Homme a toujours privilégié et privilégie toujours le c6té scientifique

académique. Les origines du patient-expert font partie des secrets d’Histoire...

Le concept du patient-expert et par extension la malexscence aménent a réflechir plus
loin que notre systeme de santé, mais également a porter une réflexion sur le monde et notre
humanité. Un monde et une humanité qui doivent remettre la dignité, le respect et la liberté de
I’étre humain au cceur de ses réflexions et de ses priorités. Edgar Morin illustre bien cette
problématique : « a force de sacrifier I'essentiel pour I'urgence, on finit par oublier I'urgence
de I'essentiel » (38).
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