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I DOSSIER THEMATIQUE

Patients-experts, patients-partenaires:
vision de droit comparé

Co-construction et co-animation d'un programme
d’éducation thérapeutique en diabétologie : retour
d’expérience

Michéle Zerdoug
Partenaire en santé, AP-HP, Paris (75), Docteure en chirurgie dentaire.

Résumé

Cet article met en lumiére l'apport du partenariat dans les soins, dans le cadre d'un programme d’éducation
thérapeutique en milieu hospitalier. Ce sujet souléve plusieurs questions. Quelles sont les raisons de co-construire
des programmes avec les citoyens concernés par la pathologie ? Quels sont les apports de la co-animation de ces
ateliers ? Quels sont les différents niveaux d'engagement de ces nouveaux acteurs et les compétences qui leur
sont demandées ?

La réflexion qui suit décrit les différentes possibilités juridiques d'engagement pour les usagers partenaires du
systeme de santé et les objectifs atteignables, tant pour les patients que pour les professionnels de santé.
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Abstract

This article sheds light on the contribution of partnership to care, in the context of a hospital-based therapeutic
education program. Thise raises several questions. What are the reasons for co-constructing programs with
citizens concerned by the pathology? What are the benefits of co-facilitating these workshops? What are the
different levels of involvement of these new players, and what skills are required of them? The following
discussion describes the various legal possibilities for involving users as partners in the healthcare system, and
the achievable objectives for both patients and healthcare professionals.
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L'engagement individuel, mais aussi collectif, des usagers du systéme de soin améliore considérablement le
bien-étre et la qualité de vie des patients, ainsi que le taux de succes thérapeutique. En vivant avec une maladie
chronique, en la gérant au jour le jour, le patient développe des savoirs expérientiels, qui sont une connaissance et
une expertise de la vie avec la maladie.

Ces savoirs viennent compléter ceux des professionnels de santé, qui restent quant a eux les experts médicaux
de la maladie.
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Ces savoirs expérientiels ont fait I'objet de différentes recherches et sont définis aujourd’hui par la Haute Autorité
de Santé (HAS) comme « des connaissances acquises par les personnes accompagnées ou soignées, qui ont de la valeur
pour tout le monde ». A ce titre, la HAS a publié en 2023 une note de cadrage sur I'expérience patient et les savoirs
expérientiels, visant a clarifier ces notions et a les présenter de facon didactique, a destination des personnes qui
agissent concrétement en faveur de I'engagement des personnes soignées ou accompagnées.

L'article qui suit décrit quant a lui les modalités de partenariat expérimentées au sein du service de diabétologie
de I'hdpital Bichat Claude Bernard de I'AP-HP, au travers d'un retour d'expérience axé sur des actions concrétes
réutilisant les savoirs expérientiels des patients. Y sont également évoqués les aspects organisationnels et juridiques
liés au statut du patient « partenaire en santé » au sein de l'institution hospitaliere.

Définition de I'Education Thérapeutique du Patient et du Partenariat

L'Education Thérapeutique du Patient (ETP) est décrite en 1998 par I'Organisation Mondiale de la Santé comme
ayant « pour objectif de former le malade pour qu'il puisse acquérir un savoir-faire adéquat, afin d‘arriver a un équilibre
entre sa vie et le contréle optimal de sa maladie. L'ETP est un processus continu qui fait partie intégrante des soins
médicaux, comprenant la sensibilisation, l'information, l'apprentissage, le support psychosocial, tous liés a la maladie et
au traitement ».

La loi n°® 2009-879 du 21 juillet 2009 a inséré un article L1161-1 au code de santé publique donnant un socle
juridique a I'ETP.

Pour sa part, I'Université de Montréal considére que « /approche du partenariat patient est ancrée dans des
initiatives centrées sur le patient, mais prend un pas de plus vers un véritable partenariat dans les soins, en considérant
celui-ci comme un soijgnant de lui-méme et par extension membre & part entiére de son équipe de traitement avec ses
propres compétences et limitations comme tous les autres membres de son équipe ». Cette approche vise a « développer
les compétences de soins du patient plutét que simplement prendre son expérience personnelle en ligne de compte »

Concernant le travail effectué au sein de I'hépital Bichat-Claude Bernard de Paris, qui sera détaillé dans la suite
de cet article, le terme de « Partenaire en ETP » ou « Partenaire en santé » semble toutefois plus approprié.

En effet, le « partenaire en ETP » est un citoyen engagé qui met a disposition des autres un panel varié de savoirs,
personnels et professionnels, acquis tout au long de sa vie et de ses formations. Bien que lui-méme atteint d'une
pathologie chronique donnée, il n'est « patient » que dans sa propre relation de soin, ce colloque singulier médecin
patient.

Le vocable de « Partenaire en ETP », ou plus largement de « Partenaire en santé » recouvre donc une vision beaucoup
plus holistique et pertinente que celle de « patient-expert » ou de « patient-partenaire ».

Expérience personnelle sur le terrain, a I'Hopital Bichat-Claude Bernard de Paris, AP-HP

Patiente disposant d'une expérience significative de vie avec la maladie et du parcours de soin associé, je me suis
ainsi engagée bénévolement en 2021, en tant que « Partenaire en ETP », aupres de I'équipe du Dr Aurélie Carlier,
au sein des équipes médicales et paramédicales du service de diabétologie du Professeur Louis Potier de I'Hbpital
Bichat-Claude Bernard.

En intégrant, en tant qu'intervenante, le programme d’ETP intitulé « Ma semaine d'insulinothérapie Fonctionnelle »,
mon objectif était de partager avec les patients diabétiques de I'hdpital et les soignants un éclairage expérientiel qui
m’'avait manqué lors de mon propre parcours de soin.

Etant moi-méme une professionnelle de santé ayant exercé en tant que chirurgien-dentiste pendant une
trentaine d'années, je disposais, en intégrant le projet de partenariat, d'une connaissance fine de la relation de soin.
Mais appréhender I'animation de groupe et I'échange entre « pairs » m'a été possible grace a diverses formations
complémentaires qui m'ont permis de conceptualiser mon expérience et de savoir lacommuniquer. Par exemple, en
revisitant les ateliers existants, en en créant de nouveaux et en rédigeant un nouveau livret destiné a accompagner
les patients pendant leur hospitalisation de jour et leur retour a domicile.
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L'axe prioritaire d'amélioration du programme d'ETP était de tenir compte de la réalité de vie des patients
afin de les encourager a prendre soin d'eux-mémes, en comprenant mieux leur maladie et en développant
I'autodétermination, c'est-a-dire leur capacité a devenir acteurs de leur propre santé.

L'animation des ateliers a également été repensée en privilégiant la co-animation avec les médecins ou l'animation
seule avec les patients.

Ce programme amélioré inclut davantage la dimension culturelle de la maladie, travaillant sur les perceptions,
les ressentis, les croyances et les différentes situations vécues par le patient, dans une atmosphére d'écoute, de
non-jugement et d'échange entre pairs.

Le programme bénéficie également de retours d'expérience quasi-immédiats, permis par mon implication dans
les ateliers en tant que « partenaire en ETP».

Par exemple, le premier atelier de coanimation, réalisé en présentiel, qui est le plus difficile a présenter, consiste
a apprendre aux patients a compter les glucides présents dans leur assiette. Les participants ont 3 repas différents
a quantifier et doivent pour cela a jongler avec des regles de trois. L'atelier, tel gu'initialement congu par les
médecins, était réalisé comme un pur exercice d'arithmétique avec mise en commun des résultats a la fin. Les
patients repartaient en colére en disant, « je ne vais pas faire ¢a toute ma vie ! ».

A la suite d'une phase de co-construction, I'atelier a été modifié, en diminuant la complexité des repas a évaluer,
en facilitant la recherche des aliments grace a un tableau, mais aussi et surtout en adaptant le discours de la maniere
suivante : « Comme vous le savez, le diabéte n'est pas une formule de mathématique avec seulement 2 inconnues, c'est
beaucoup plus complexe que ¢a. Se substituer a son pancréas, faire son job est une tache extrémement difficile, voire
impossible. Et c'est ce que I'on nous demande ! Alors nous allons partager des outils que vous allez expérimenter, pour que
vous appréhendiez au mieux différentes situations de vie ».

Reconnaitre la difficulté du travail demandé aux patients est primordial pour que les interactions soient optimales.

Un second atelier créé de toutes piéces concerne I'hypoglycémie et consiste en un échange entre pairs, en
I'absence du médecin, mais en présence du « partenaire en ETP». L'image de la danse est ici empruntée a Norbert
Elias. Elle est utilisée pour présenter I'atelier comme une ronde entre les patients, dans laquelle chaque échange,
geste ou mouvement se regle sur celui des autres. La parole dans cet atelier est beaucoup plus libre et les patients
sont invités a raconter au groupe un épisode d'hypoglycémie qui les a marqués et quelles ont été leurs réactions et
leurs adaptations. A partir de leurs histoires respectives, la danse commence.

L'intention pédagogique est ici de faire réfléchir sur les risques de I'nypoglycémie, de reconnaitre ses sensations,
de savoir les interpréter, d'adapter les conduites a tenir, voire de les anticiper, d'apprendre a se resucrer mais pas
trop, d'acquérir une bonne connaissance de soi-méme, de ses forces et de ses limites face au diabéte.

Il s'agit de renforcer le pouvoir d'agir des participants, autrement dit de leur permettre de progressivement
prendre soin d'eux-mémes, de reprendre confiance et d'identifier leurs propres ressources. Cet atelier est également
I'occasion de s'attarder a redéfinir la notion du « prendre soin de soi », différemment percue en fonction de la culture
et du milieu de chacun. Certains patients sont a l'arrét et s'interdisent beaucoup d'activités. Les échanges au sein de
I'atelier leur permettent de relativiser, de se rassurer et de partager des « trucs et astuces ».

Risques et limites du travail en partenariat

Le rOle du « partenaire en ETP », qui est le plus souvent un intervenant bénévole, présente toutefois des risques
de dévoiement. La tentation est ainsi forte de lui confier le « sale boulot » (Hughes, 1997), c'est-a-dire le travail que
les médecins et les infirmiéres ne peuvent ou ne veulent pas faire. Dans un premier temps, le « partenaire en ETP »
est souvent considéré comme des « bras gratuits », le contexte sous tension actuel a I'hopital s'y prétant bien. Aussi
faut-il rester vigilant et imposer une vision sociale de la pathologie, différente de la vision purement médicale.

Le « partenaire en ETP » doit aussi étre attentif a ne pas imposer aux autres patients sa vision de la maladie et du
traitement, a ne pas faire du vertical, et a garder a I'esprit que ce qui est bien pour lui n'est pas forcément bien pour
les autres.



Le travail de co-construction « soignants-partenaires » ne peut se faire sans une rencontre avec un professionnel
de santé, qui accepte cette double vision, médicale et sociale de la pathologie, et qui ne se sente pas « en danger »,
ou « jugé » par le « partenaire ».

Pour certains médecins, la présence du « partenaire en ETP » dans les ateliers est naturelle et fluide. Par le climat
de bienveillance qu'elle instaure, les médecins découvrent leurs patients sous un autre jour, comme ce médecin qui
confie a l'issue d'une séance d'observation : « cétait trop bien l'atelier hypo, jamais mon patient ne me parle comme il
l'a fait a I'atelier ».

La présence du « partenaire en ETP » oblige toutefois certains professionnels de santé a déconstruire quelque peu
leurs postures, de verticale a horizontale, pour travailler avec les patients plutdt que pour les patients, afin de les
accompagner dans la prise en soin de leur maladie.

Pour le médecin responsable du programme, il est enfin préférable que le « partenaire en ETP » ne soit pas un
patient traité dans le service, afin d'empécher tout « conflit d'intérét », et d'adopter une posture identique a celle
des autres membres de I'équipe. De méme, le « partenaire en ETP » n 'étant pas « impliqué directement » dans une
relation de soin, il pourra plus facilement exprimer les difficultés des patients et leurs freins dans la prise en soin et
se faire le porte-parole de leurs besoins.

Quel cadre juridique pour le Partenaire en ETP ?

La loi du 4 mars 2002 consacre une logique de représentation des usagers dans les instances hospitalieres et
aussi une faculté d'intervention des associations pour organiser des interventions de bénévoles au sein de l'espace
hospitalier. Ces associations doivent avoir contracté une convention avec l'institution (Article L.1112-5 du code de
la santé publique). La circulaire DHOS/SDE/E1 n°® 2004-471 du 4 octobre 2004 a pour objet d'encadrer les relations
entre l'association et les établissements hospitaliers accueillant des bénévoles.

Ma propre démarche s'inscrivait toutefois dans un contexte différent, car individuelle et non pas associative. Elle
ne rentre donc pas dans le cadre de cette convention.

Aussi, une lettre de mission a été signée entre le Directeur des Hopitaux Beaujon et Bichat-Claude Bernard, AP-
HP, Nord-Université Paris Cité, et moi-méme, pour définir plus précisément le cadre de mon intervention. Cette
lettre stipule le caractére bénévole de la démarche, I'objet et la durée de la participation, et enfin la nécessité de
respecter le secret médical (L. 1110-4 CSP) ainsi que le réglement intérieur de I'AP-HP.

Ma démarche peut donc étre rapprochée de la recommandation de bonnes pratiques intitulée « Soutenir et
encourager l'engagement des usagers dans les secteurs, social, médico-social et sanitaire » adoptée par la suite par la
HAS.

Il est enfin a noter que le guide méthodologique HAS /INEPS prévoit le concours des patients dans le cadre de
I'initiative, de la mise en ceuvre, ou encore de I'évaluation d'un programme d'ETP et que les critéres d’autorisation
de ces programmes d'ETP par les ARS mentionnent explicitement la participation de patients.

Aujourd'hui, la HAS s'est auto-saisie, sur proposition de son Conseil pour I'engagement des usagers, afin de
clarifier les notions « d'expérience patient, savoirs expérientiels » et de « [‘articulation avec I'engagement des usagers »,
afin d'éclairer les pouvoirs publics et les professionnels en exercice. Ceci pourrait permettre, fin 2024, de soutenir
des initiatives émergentes.

De plus, le projet d'établissement 2021-2025 du GHU AP-HP Nord Université de Paris a choisi de « faire de
l'engagement patient la pierre angulaire » de son projet en promouvant I'implication des patients dans I'amélioration
de la qualité des soins et des organisations.

Il n'en demeure pas moins qu'un travail conséquent reste a accomplir pour donner un véritable statut au
« partenaire en santé » et codifier sa pratique, mais aussi pour I'intégrer a la formation continue des professionnels
de santé.



Le partenaire en santé, porteur de savoirs expérientiels pour une médecine plus humaine

Le développement des pratiques partenariales avec les usagers du systéeme de santé, par la reconnaissance sur
le terrain de la complémentarité des savoirs, dans une relation d'interdépendance, permet de se rapprocher au
mieux des besoins et des attentes des patients, afin de leur permettre d'améliorer leur vie avec la maladie, tant sur
le plan médical que qualitatif.

Le « partenaire en ETP » ou « partenaire en santé » devient un acteur majeur, qui doit posséder des savoir-étre et
des savoir-faire, qui incluent l'altruisme, la capacité d'écoute active, une attitude positive et réflexive, ainsi que la
capacité de se raconter pédagogiquement.

Auprés de I'équipe médicale, le « partenaire en ETP » contribue a compléter I'offre de service par l'apport de
savoirs expérientiels, incluant un feed-back aux médecins, mais aussi a faire le lien entre professionnels et patients.
Le but est ici d'améliorer la qualité et 'lhumanisation des soins, tout en impulsant des idées novatrices.

Enfin, la formation des « 40 heures d’Education Thérapeutique », reste indispensable pour tout contributeur &
des programmes d'ETP amené a interagir avec les patients et les professionnels de santé.

Michéle Zerdoug
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