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Catherine Tourette-Turgis

Directrice du master Education thérapeutique du patient (université Pierre-et-Marie-Curie, Paris),
elle a fondé I'Université des patients et publie L'Education thérapeutique du patient. La maladie
comme occasion d’'apprentissage (De Boeck, 2015, 168 pages, 19 euros).

Le patient est de fait un partenaire

Vous développez une éducation
thérapeutique « inversée »

Quel quen soit le type, la base est tou-
jours la croyance dans le potentiel du pa-
tient a pouvoir faire quelque chose de sa
maladie. C’est l'irruption du VIH qui nous
a d’abord montré que les malades étaient
capables de construire des connaissances
en collaboration avec les médecins : a
I'époque, personne ne connaissait la
maladie, ne savait quels conseils don-
ner, quelle stratégie adopter. L’éducation
thérapeutique sest construite autour
d’un partage de valeurs entre soignants
et soignés, sans quil y ait besoin d’'un
cadre autoritaire ou il s'agirait de dire
aux patients ce quils doivent faire. Elle
est fondée sur une volonté commune
de réussite thérapeutique, mais aussi de
partage des échecs, avec les ressources
disponibles de chacun.

En observant les interactions soignants-
soignés, jai réalisé deux choses. D'une
part, le patient est forcément un parte-
naire, ne serait-ce qu'en adaptant ses pos-
tures corporelles aux soins qui lui sont
donnés. Je pense méme qu’il est un acteur
de la division du travail thérapeutique, au
méme titre que les autres intervenants.
Dautre part, beaucoup de profession-
nels de santé découvrent quils peuvent
devenir des pédagogues en dehors de
leur consultation, c’est-a-dire quasiment
quelquun d’autre. La pédagogie est l'art
de la répétition, le formateur modulant
ses savoirs en fonction des situations et
des interlocuteurs. Comme sur une scéne
de théatre, il improvise pour raconter
une histoire. Drailleurs, il m’arrive d’en-
trainer des médecins a utiliser gestes et
postures pour étre plus convaincants.
Pour beaucoup, médecins, infirmiéres,
diététiciennes, etc., cest une découverte

enthousiasmante : ils ne sont plus dans le
cadre contraint et anxiogene de la consul-
tation, avec des protocoles a suivre et une
inquiétude sur les résultats obtenus. Ils
vivent une sorte de dédoublement. La
posture de pédagogue est différente de
celle du thérapeute qui prend son temps
en consultation, plus proche de 'accom-
pagnement ou du soutien.

Cest d’autant plus passionnant que l'en-
seignement n’est pas tout a fait semblable
a celui qui sadresse a un bien portant.
Son sujet touche a la personne méme du
malade et a sa grande vulnérabilité. Le
pédagogue doit apprendre a manier le
savoir médical, qui peut étre dangereux
(on le voit bien aux réactions de certains
patients qui découvrent des informations
épouvantables sur Internet). Le patient le
recoit au travers de filtres : est-ce que je
vais survivre ? Y a-t-il de nouveaux trai-
tements ? Comment organiser ma vie ?
Que raconter a ma famille, a mes proches,
a mon employeur ? Il découvre aussi
une part de lui-méme quil ignorait : la
maladie peut étre une occasion de se sur-
passer, de trouver des ressources en soi
quon ne soupgonnait pas. Elle peut méme
réunir des familles, dont les membres ont
le sentiment de renouer avec des valeurs
fondamentales, comme l'altruisme.
L’éducation thérapeutique inversée part
de ces constats. Elle ne soppose pas
aux autres méthodes, nombreuses, mais
cherche a les compléter. On propose a un
groupe de malades ayant une pathologie
chronique commune (diabete, SEP, etc.)
de rassembler les savoirs disponibles a
son sujet, puis de lister les questions qu’ils
se posent a I'issue de ce travail. Un expert
en médecine intervient ensuite pour y
répondre et discuter avec le groupe sur
des problématiques qui ont un sens et

une pertinence pour ses membres. Autre
bénéfice pour ceux-ci : ils apprennent a
apprendre, ce qui n’est pas rien !

Quels savoirs acquierent-ils ?
Drabord connaitre leur maladie et vivre
avec, cest ce quon appelle les savoirs
expérientiels, en particulier sorganiser
pour adapter leur vie a leurs soins, et
ce nest pas toujours facile. Surtout, ils
apprennent a se conduire en situation
d'incertitude. Cest un point commun a
toute maladie chronique : on ne sait jamais
comment elle va évoluer. Les patients ont
lexpérience de la peur, celle de 'annonce
de leur propre mort. Savoir gérer l'incer-
titude et la peur me semblent des com-
pétences qui seraient bien utiles dans un
grand nombre de domaines autres que
la maladie. Par exemple, dans le monde
de la décision économique. Jimagine
volontiers une formation donnée simulta-
nément par un patient et un risk manager
a des dirigeants d’entreprise !

Ces savoirs peuvent-ils

se transmettre ?

Il y a bien sir une part propre a chaque
malade, mais une société se constitue
aussi par le rassemblement des expé-
riences de tous ses membres. Celles des
femmes et des enfants ont été négligées
pendant des siecles, jusqu’a ce quon s'in-
téresse a ce qu'ils vivaient et ressentaient.
Il y a 17 millions de malades chroniques
en France. La plupart des décisions les
concernant sont prises par des techno-
crates qui ignorent tout de la maladie.
Je maffirme pas que les malades ont
toujours raison, je dis quil faut promou-
voir le dialogue entre les experts et les
patients. Mais il nest pas facile de sortir
des corporatismes.
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Vous rapprochez |'état de
patient chronique des processus
de professionnalisation

Jai été extrémement proche d’abord de
patients infectés par le VIH, puis de ma-
lades ayant des pathologies chroniques
néphrologiques, neurologiques, en par-
ticulier la SEP, et oncologiques. Tous
devaient apprendre sur le tas a vivre avec
leur maladie, en répétant des gestes des
dizaines de fois, en repérant des astuces
pour bien les faire... Ils me disaient sans
cesse quétre malade est un métier a
temps complet. Dés le réveil : anticiper la
journée, prévoir les incidents possibles,
se demander comment sadapter aux
situations imprévues, comment répondre
aux contraintes imposées par le corps et
les traitements sans que cela perturbe le
travail ou les relations. Ca impose effec-
tivement toute une organisation qui res-
semble a celle du travail.

IIs doivent également assurer la coor-
dination des divers professionnels qui
s'occupent d’eux, expliquer a I'un ce que
fait lautre, signaler les interactions entre
médicaments, photocopier leurs dossiers

pour les transmettre a tout le monde,
soccuper du travail administratif, etc.
Certains me disent que cest a eux d’orga-
niser leur équipe !

Jeme suis apercue que je pouvais les aider
a mieux faire leur métier de patient et a
transmettre aux autres les trucs et astuces,
en utilisant des modeles d’analyse du
travail, en particulier tout ce qui est relatif
ala validation des acquis de I'expérience.

Comment est née I’Université
des patients ?

En écoutant les nombreux malades qui
me disaient avoir envie d’étudier et de
transmettre leurs savoirs, afin de devenir
des acteurs de santé complets. L'univer-
sité est un espace protégé dans lequel ils
peuvent suivre un cursus de master, voire
de doctorat, qui leur permet de réfléchir a
leur maladie et a ses implications.

Pour certains, cest un moyen d’étre recon-
nus pour ce quils font déja, notamment
dans les associations ou ils sont aidant,
éducateur ou médiateur. Pour d’autres,
Cest bénéficier d'un statut valorisé : ils
sont étudiants a l'université et non plus
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seulement des malades a qui on reproche
constamment leur colit économique. Une
femme me disait récemment qu'a présent,
ses voisins ne lui demandent plus des
nouvelles de sa maladie, mais de Paris-6 !
Enfin d’autres sont motivés par le simple
désir d’apprendre.

Leur point commun est la fierté de décou-
vrir quils intéressent la santé publique,
les chercheurs en sociologie et en psycho-
logie : ce quils vivent n’est pas seulement
un poids pour la société, mais quelque
chose qui permet de mieux la com-
prendre. Tous m’ont affirmé que le plus
gros handicap de la maladie chronique,
Cest de se sentir inutile et a charge de
leur famille et de la collectivité.

Est-ce que cela peut déboucher
sur des professions ?

Il y a actuellement beaucoup de métiers
émergents dans le domaine de la santé :
médiateur de santé, accompagnant, coor-
dinateur de parcours de soins, etc. Il n’est
pas obligatoire qu’ils soient exercés par
des professionnels de santé.

Et les patients experts ?

Je ne pense pas quon puisse aboutir a une
profession intitulée ainsi. En revanche,
ils peuvent devenir médiateurs de santé,
ou formateurs en santé, représentants
des usagers, consultants en éducation
thérapeutique, etc. Il y a une tres forte
demande en ce sens.

Quelle place pour Internet ?

On y développe ce quon appelle la vie
collaborative en ligne : recueillir des
expertises, croiser les expériences, parti-
ciper a des projets communs. Je travaille
a des espaces virtuels d’habitation com-
mune avec certains patients.

Comment souhaitez-vous voir
les choses évoluer ?
En France, tout est organisé pour les bien
portants. Jaimerais que nous parvenions
a établir des passerelles, par exemple en
prévoyant des espaces et une organisa-
tion du travail ot il serait possible aux uns
et aux autres de rompre avec le rythme
imposé. Plus d'un tiers des patients chro-
niques quittent leur emploi tout simple-
ment parce que la fatigue et la chronicité
ne sont pas intégrées dans la production
du travail humain. @

Propos recueillis par Serge Cannasse

journaliste et animateur du site
carnetsdesante.fr
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PATIENT-EXPERT

Patients-experts dans la SEP :
description d’'un dispositif de formation

our répondre aux demandes
Pcroissantes de I'Etat, de ses

adhérents, et étendre certaines
de ses missions, la Ligue francaise
contre la sclérose en plaques (SEP) a
décidé de mettre en place une forma-
tion longue de patients-experts étalée
sur une année.

Comment Dire, 'organisme de for-
mation choisi par la Ligue, ayant une
pratique de la formation de patients-ex-
perts consolidée depuis de longues
années, a rédigé un programme en re-
prenant des éléments transversaux a
ses autres programmes construits et
conduits dans les maladies inflamma-

toires chroniques de l'intestin, I'infec-
tion par le VIH et I'hémodialyse. Il a
aussi décidé d'intégrer de nouvelles
composantes a titre innovant, comme
la pédagogie inversée et I'utilisation
d'une plateforme collaborative en ligne
pour favoriser un dispositif d'apprentis-
sage continu entre les sessions de
formation délivrées en présentiel.

Ce programme a ensuite été validé
par un comité scientifique de I'associa-
tion composé de patients, de neurolo-
gues, d'une infirmiére du réseau et de
représentants de |'équipe opération-
nelle de la Ligue. Un groupe de 10 par-
ticipants a été recruté parmiles patients

volontaires et désireux de suivre une
formation.

Cette formation avait pour objectifs
de permettre aux participants :
— d'identifier les savoirs d’expérience
etles compétences qu'ils ontacquis au
cours de la maladie et de ses soins ;
—de remobiliser ces compétences afin
de les transposer dans des situations
de communication publique, d'accom-
pagnement d’autres patients, d'inter-
ventions et d’enseignements délivrés
aupres de professionnels de santé ;
— d'étre une force de proposition au
sein de laLigue et aupres des différents
interlocuteurs avec lesquels la Ligue

14 larevuedupraticien Vol. 65 _ Novembre 2015



engage des projets ;

— de légitimer les actions que certains
développent déja auprées des équipes
de soignants, en éducation thérapeu-
tique ou dans leurs associations.

Constitution d’'une dynamique

de groupe d’apprentissage
collaboratif

La construction du groupe se déroule
sur les deux premiéres journées de la
formation, elle est une étape cruciale
car sa réussite est prédictive de la dy-
namique pédagogique ultérieure né-
cessaire a ce type de formation. Le
groupe recruté comprenait des partici-
pants affectés par différentes formes
de SEP (forme récurrente, secondaire-
ment progressive, progressive primaire,
rémittente récurrente). Cela signifiait
concrétement que des personnes avec
des symptomes assez invalidants au
niveau moteur avaient du mal a se dé-
placer dans les salles d'enseignement
et une fatigabilité importante. lls ont pu
d’emblée échanger et développer une
pratique réflexive sur I'auto-sondage,
I'intérét de I'utilisation du fauteuil rou-
lant et les moyens de faire face aux dif-
ficultés relevant de la motricité fine
mobilisée par les activités d'apprentis-
sage reposant sur l'usage de I'écriture
ou 'usage des fonctions de mémorisa-
tion. Le dispositif de formation a adapté
les rythmes de travail et les méthodes
pédagogiques aux besoins des
apprenants.

Pour cette formation de patients-ex-
perts, nous avons déployé un modele
de formation hybride comprenant
56 heures en présentiel et complété par
la création d'une plateforme collabora-
tive en ligne équivalant & 24 heures de
formation. Pour la transmission des
savoirs et des connaissances nous
avons utilisé le modéle de la classe in-
versée, qui est une méthode pédago-
gique dans laquelle la partie transmis-
sive se fait a distance de maniére a
préserver les temps présentiels pour
I'appropriation des savoirs et la réalisa-
tion d'activités conduites en groupe.
Concrétement, cela signifie que les
formateurs envoyaient les documents,
les exposeés, et des travaux a conduire
et a se répartir entre les participants
avant les regroupements en présentiel.

PATIENT-EXPERT

OBJECTIFS D’ACQUISITIONS DES MODULES PROPOSES

Module 1 (2 jours)

CGo-construire avec des méthodes collaboratives son récit thérapeutique, la présentation
de sa trajectoire a travers la maladie. Rapport de soi a soi : mon projet, mes valeurs,
mes apprentissages. Rédiger une microbiographie sous forme de CV de connaissances
et compétences acquises au décours de I'expérience de la maladie et de ses soins.
Définition du projet de formation. Contrats collaboratifs. Mise en place des groupes

de travail et des themes a étudier. Mieux comprendre et appréhender son expérience,
apprendre a la mettre en forme et savoir la communiquer & autrui. Présentation de la
classe inversée.

Module 2 (2 jours)

Consolider ses connaissances sur la SEP en apprenant a classer, trier des informations,
aller sur Internet, poser des questions. Construire son cahier de connaissances sur la SEP.
Les 20 questions incontournables sur la SEP. Préparer les questions a poser a I'expert
médical.

Module 3 (2 jours)

S'entrainer  la prise de parole adaptée a une diversité de situations (institutions, groupe
de patients, réunion médicale). Apprendre a argumenter des points de vue, écouter
d'autres avis et opinions et restituer le point de vue des autres. Préparer sa participation a
une réunion de patients, de soignants, de représentants d'usagers. Apprendre a se repérer
dans les fonctionnements des institutions sanitaires impliquées dans le parcours de soins

de la SEP.
Module 4 (2 jours)

Apprendre des méthodes d’animation pour les associations de patients, jeux coopératifs,
savoir animer un groupe, faire connaitre I'association et en donner une image porteuse.
Savoir travailler dans une équipe pluriprofessionnelle. Savoir travailler en lien avec les
correspondants en région. Connaitre I'éducation thérapeutique du patient (ETP), la
Iégislation qui I'encadre et la place des patients intervenants.

Par exemple, avant de bénéficier d'un
exposé en présentiel sur la SEP, les
participants ont recu 20 questions a
traiter sur une plateforme numérique
construite a leur intention. Le jour de la
seconde session, il leur a été distribué
des documents, des brochures, des li-
vrets, une paire de ciseaux et du Scotch
pour qu'ils rédigent les réponses aux
20 questions. Le groupe a aussi passé
une matinée a préparer les questions a
poser au médecin sur les aspects mé-
dicaux de la SEP. Cette préparation
incluait le choix des questions, la ma-
niére de les formuler, de les hiérarchiser,
le timing de I'activité, les modes de
communication & privilégier, la réparti-
tion du temps de parole entre les parti-
cipants. La pratique de la classe inver-
sée mobilise d’emblée chez les
participants des compétences relation-
nelles et organisationnelles en plus de

leurs compétences cognitives. En effet,
pour se répartir les travaux a conduire
il faut communiquer avec les autres, ce
qui prépare d'emblée les patients-ex-
perts a apprendre a collaborer avec
d'autres personnes. Cette compétence
fait partie des compétences attendues
dans leurs positions futures.

Contenus des modules

et principes pédagogiques
Chaque session de regroupement avait
un objet d'exploration spécifique. Le
module sur les stratégies techniques
de communication a permis aux partici-
pants d’apprendre a dialoguer avec
différents types de publics (autres pa-
tients, soignants, agences régionales
de santé). On y découvre que, de fait,
on modifie ses contenus, ses mes-
sages, y compris sa présentation de soi
et de son expérience en fonction >>>
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PATIENT-EXPERT

du public auquel on s'adresse. Toute
action de communication est située, et
apprendre cette déclinaison de lacom-
munication a été un tournant important
dans la formation. « C'est cela qui m'a
permis de voir que, finalement, il faut
sortir de soi pour aller vers les autres,
et devoir faire un choix de présentation
de mon histoire m’a fait prendre une
sacrée distance ».

Les modules d'apprentissage de
savoirs et de connaissances ont été les
plus faciles a aborder une fois que les
participants ont découvert l'intérét de
se constituer des fiches, d'utiliser cer-
tains outils comme la rédaction de
questions-réponses, et de construire
un planning d'apprentissage continu.
Le module le plus difficile a été celui
consistant a arriver a la fin de la forma-
tion en énoncant régulierement ce

gu’on désire faire et en travaillant a se
donner les compétences poury parve-
nir afin de pouvoir rédiger en fin de for-
mation son CV de patient-expert en
termes de compétences, d'offre de
services, de disponibilité et de condi-
tions de contractualisation. Ce nouvel
usage de soi ades fins d'intérét général
se construit dans la durée et nécessite
une mobilisation identitaire intense qui
a été 'occasion dans le groupe en for-
mation de découvrir des ressources
inédites présentes chez chacun des
participants et venant compléter celles
des autres. On a assisté progressive-
ment au cours de I'année de formation
al'émergence de typologies d'activités
pouvant faire partie de I'offre globale du
groupe et réparties par participants :
activités de plaidoyer, activités d'anima-
tion de groupes de patients, activités

de travail pouvant étre proposées a des
équipes de soignants, activités de di-
rection et de gestion de projet pour une
association, activités de communica-
tion publique. Ce sont les participants
qui ont construit pas a pas, en groupe
eten travail collaboratif en présentiel et
sur la plateforme numérique, leur projet.
Le dispositif de formation a été pensé
et posé comme un cadre de production
et de mobilisation de l'intelligence col-
lective et créative se traduisant par des
travaux conduits en petits groupes afin
de vivre I'expérience de l'altérité, du
collectif, de I'importance de la recon-
naissance mutuelle, de latolérance, de
I'empathie, du doute partagé, de la dif-
ficulté exprimée et du faire et étre en-
semble. @
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