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Freins et leviers a la professionnalisation du Patient
Expert en addictologie

Résumé

Dans un systéme de santé en pleine mutation qui cherche a accorder une place plus importante a ses
usagers, les Patients Experts offrent une opportunité inédite de coopération entre soignants et
patients. Dans le champ de I'addiction, la nouvelle dimension qu’ils apportent au soin et a
I'accompagnement de la personne est associée a une forte demande de reconnaissance de leur part.
Mais le flou qui entoure le terme de Patient Expert, la grande variété des parcours individuels et le
foisonnement des initiatives personnelles créent un sentiment de confusion autour de leurs
compétences réelles et de leurs missions qui questionne I'institution sur sa capacité a les intégrer.

L'ensemble de ces éléments nous pousse a nous poser la question de la pertinence de la
professionnalisation du Patient Expert en addictologie et a en évaluer les enjeux, les freins et les
leviers.

Cette recherche qualitative se base sur I'analyse de la littérature et des entretiens menés aupres de
Patients Experts en alcoologie et des professionnels les accompagnant dans différents domaines.

Ce travail révele les relations parfois compliquées entre soignants et Patients Experts, les
contradictions dans la vision de ce nouveau métier et les réticences sur I'intégration dans un cadre
professionnel de part et d’autre. Il propose ensuite des pistes en faveur d’une co-construction
harmonieuse de la relation de travail et dégage des orientations fortes quant a la nécessité d’une
formation spécifique adaptée aux parcours et aux missions des Patients Experts. Enfin, cette recherche
affirme la pertinence de I'emploi de Patients Experts dans le cadre de la réhabilitation au long cours
des patients, de la sensibilisation des professionnels et des usagers et de la formation des soignants.

Mots-clés

Patient Expert — Pair — Aidant — Médiateur de santé pair — Compétence — Professionnalisation —
Education Thérapeutique du patient (ETP) — Empowerment — Identification — Bilinguisme —
Accompagnement — Rétablissement — Santé mentale — Addiction — Alcoolisme — Savoir expérientiel —
Démocratie sanitaire — Sensibilisation — Prévention — Santé Publique — Formation — France



Limiting and enabling factors of the Expert Patient’s
professionalization in addictology

Abstract

In a changing health system that seeks to give more importance to its users, Patients Experts offer an
unprecedented opportunity for cooperation between caregivers and patients.

In the field of addiction, the new dimension they bring to care and support to the patient is associated
with a strong demand for recognition.

However, the vagueness surrounding the term Patient Expert as well as the wide variety of individual
records and the proliferation of personal initiatives create a sense of confusion around their real skills
and their missions that questions the ability of the Institution to integrate them.

All these elements lead us to wonder about the relevance of the professionalization of the Patient
Expert in addiction and to evaluate the stakes, the brakes and the levers.

This qualitative survey is based on the analysis of the literature and the interviews conducted with
Patients Experts in alcoholology and the professionals accompanying them in various fields.

It highlights the sometimes complicated relations between caregivers and Patients Experts, the
contradictions in the vision of this new work as well as the reluctance to integrate into a professional
framework, both from the expert patients’ side and the Institution’s.

It then proposes ways of building a harmonious and joint construction of the working relationship and
gives strong guidance on the need for specific training adapted to the individual records and missions
of the Patients Experts.

Finally, this research confirms the relevance of the Patients Experts job as part of the long-term
rehabilitation of patients, the sensitization of professionals and users as well as the training of
caregivers.

Key Words

Expert Patient — Peer — Helper — Peer mediation — Skill — Professionalization — Therapeutic Patient
Education (TPE) — Empowerment — ldentification — Bilingualism — Accompaniment — Rehabilitation —
Mental health — Addiction — Alcoholism — Experiential Knowledge — Healthcare democracy —
Sensibilization — Prevention — Public Health — Formation — France
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INTRODUCTION

Cette recherche aborde une question dont dépend |'organisation de notre systéme de santé : celle
de la place de 'usager.

En deux années consacrées a accompagner des groupes de parole en addictologie en milieu rural et
urbain (Montrichard, Saint-Aignan, Blois), je n’ai fait qu’entrapercevoir 'ampleur des charges que les
patients peuvent assumer en marge du systéme de santé. Beaucoup consacrent un temps
considérable a acquérir des compétences techniques, a se former sur leur maladie, ou plus
simplement a échanger entre eux. Tout cela dans un seul et unique but, soutenir leurs pairs : ceux
gue I'on voit débarquer un soir au bord de I'effondrement, ceux qui ont bu pour trouver le courage
de franchir la porte, ceux que les chaos de la vie remettent face a une bouteille aprés des années
d’abstinence. Cette expérience m’a conduit a m’interroger sur ce que cette formidable énergie
pourrait apporter au systeme de santé.

Mais comment le patient peut-il étre reconnu en tant qu’acteur utile aux soins ? Comment faire valoir
les particularités de son exercice ? Est-il possible de s’intégrer dans un tel systeme sans y perdre son
identité et le sens de son engagement ?

Pour que les malades qui souhaitent aider leurs pairs gagnent en visibilité, pour que le systéeme de
santé comprenne ce qu’ils ont a offrir et accepte de leur donner une autre place que celle de
« patient » (comme l'indique le terme, il « patiente » et est donc cantonné a un réle passif) une des
solutions envisagées est la professionnalisation.

La professionnalisation est ici entendue au sens que lui donne R.Wittorski(1) comme « fabrication »
d’un professionnel par la formation. C'est aussi la quéte d’une légitimité plus grande des offres et
pratiques de formation. Elle incite les patients candidats a « se mettre en mouvement », ce qui se
concrétise par :

- La prescription par linstitution médicale des compétences a acquérir, qui traduit sa
conception de ce que doit étre un “bon professionnel”.

- La proposition de dispositifs spécifiques (de travail et/ou de formation) permettant de
développer ces compétences.

L'ensemble constitue I'offre de professionnalisation qui vaut injonction identitaire : le systeme
demande aux patients de répondre a ces exigences pour étre accepté en son sein. Cette demande peut
étre unilatérale (ses conditions sont établies par l'institution sans consultation préalable des
partenaires) ou le fruit d’'un consensus établi aprés discussion avec les représentants des patients.

Comment désigner ce patient professionnalisé ? Si des termes comme Patient Intervenant(2), Patient
Formateur(3) ou Patient Ressource(4) sont le plus souvent retrouvés dans les textes officiels, la suite
de cette recherche qualifiera ces pairs aidants de Patients Experts. Cette appellation, méme si elle
reste sujette a controverse, présente deux avantages :

- Elle ale mérite de ne pas enfermer le patient dans un seul réle.
- Elle reste la mieux identifiée par le public.

Comme mentionné dans la suite de ce travail, il existe actuellement une certaine effervescence autour
de la question de la professionnalisation des Patients Experts : plusieurs acteurs institutionnels se
mobilisent pour en définir les conditions (Haute Autorité de Santé, Fédération Francaise d’Alcoologie,
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APHP...) et le statut qu’elle confére aux patients : mais en I’absence de définition consensuelle a la date
de rédaction de cette thése, comment reconnaitre les patients pouvant prétendre au statut de
professionnel ?

On peut d’abord envisager de partir de la conception qu’en a l'institution. Elle Iégitime l'intervention
du patient dans le systeme de santé dans 4 grands cadres légaux successifs :

- La loi de 2002, dite « Loi Kouchner », stipule que le patient/usager, dans le contexte de la
démocratie sanitaire, intervient dans I’élaboration et la mise en ceuvre de la politique de santé.
Elle renforce le role des associations dans la représentation des usagers et introduit la mission
d’Education Thérapeutique du Patient (ETP) pour les établissements publics(5).

- La loi Hopital, Patient, Santé et Territoire de 2009 inscrit I'ETP dans le parcours de soin et y
explicite le role des pairs(6).

- Laloi de Modernisation de Notre Systeme de Santé de 2016 renforce la démocratie sanitaire
et, afin de favoriser la participation des usagers a la gouvernance des établissements, instaure
les principes de formation et d’indemnisation des représentants des usagers(7).

- Le projet de loi « Ma Santé 2022 » devrait permettre a des patients d’intégrer la formation et
I’évaluation des étudiants en santé(8).

Mais si I'institution se mobilise, les patients aussi. On peut méme affirmer que le systeme de santé
évolue essentiellement parce qu’il est bousculé par la société civile en général, et par les malades en
particulier(9). Depuis le mouvement d’empowerment des années 1980, amorcé par la crise du
VIH/SIDA, des patients se structurent de maniére autonome, en dehors des cadres proposés. lls
frappent a la porte du systeme de santé pour réclamer une plus grande participation a son
fonctionnement, voire une professionnalisation selon leurs critéres.

En 1986, la Charte d’Ottawa affirme la nécessité de promouvoir un réle actif et la participation des
patients a leurs soins, mais aussi au niveau collectif en tant qu’acteurs sociaux afin d’augmenter
I'efficacité du systéeme de santé. Un activisme thérapeutique émerge alors pour réclamer une co-
construction de la prise en charge des patients(10).

Ce travail part du constat que les propositions réglementaires évoluent vers une plus grande
reconnaissance du Patient Expert, dans le sillage d’un consensus social qui voit en lui un patient porteur
d’une compétence spécifique. Cette compétence lui donne un réle a jouer dans la prise en charge des
malades.

Enfin, ces prérequis seront appliqués au terrain de I'addictologie et ce travail tentera de répondre a la
question: « Quels sont les freins et leviers de la professionnalisation du patient expert en
addictologie ? »
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MATERIEL ET METHODE

.  Démarche

Ce travail a vocation exploratoire est parti du terrain et des patients rencontrés dans une démarche
inductive(11). Cette démarche scientifique obtient des conclusions générales a partir de prémisses
individuelles. Elle se base sur I'observation et I'enregistrement des faits, puis leur analyse et
classification qui permettra de distinguer, avec I'appui de la bibliographie, les éléments permettant de
répondre a la question posée.

Dans ce cadre, la méthodologie de I'enquéte qualitative a été retenue pour mener a bien le recueil des

données et leur analyse.
Il.  Choix de la population

La population interrogée se décline en 2 sous-populations :

- Des patients considérés comme experts : alcooliques abstinents considérés comme stables
(n’ayant pas consommé depuis au moins 1 an) et impliqués dans au moins deux types de missions
différentes, dont I'aide aux patients souhaitant arréter I’alcool.

- Des professionnels travaillant avec les patients experts dans des domaines complémentaires
(administration hospitalieére, psychologie, droit). Chacun a été interrogé sur son domaine de
compétence spécifique pour y apporter un éclairage précis.

Remarque :

Une professionnelle spécialisée dans la formation mais ne travaillant pas avec les Patients Experts
a été ajoutée pour compléter ce panel de professionnels.

Certains patients et professionnels ont été recrutés sur conseil du Dr.Demigneux, d’autres ont été
découverts par le biais de leurs publications, a I'occasion d’une recherche bibliographique préliminaire.

lll.  Recueil et analyse des données

A. Recherches bibliographiques

Afin de documenter ce travail, la littérature disponible a été parcourue selon la démarche suivante :

- Consultation de Pubmed, Google Scholar, Catalogue Plus sur I’'Espace Numérique de Travail
(ENT) de I'université de Tours et de la Banque de Données en Santé Publique (BDSP),

- Enrecherchant les mots clés : Patient Autonome / Patient Expert / Médiateur de Santé Pair /
Pair Aidant / Patient Formateur / relation soignants-soignés, savoir expérientiel et leurs
équivalents anglophones.

- Ces mots-clés ont été croisés avec les thémes suivants : Professionnel / Métier / Evolution /
Alcool / Dépendance / Loi
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B. Réalisation des entretiens

Deux entretiens exploratoires (entretiens 1 et 5) ont été menés en 2018. Ces entretiens ouverts
visaient a dessiner les contours de la problématique.

Les informations recueillies, combinées a la recherche bibliographique, ont permis d’établir une grille
de questions pour les entretiens semi-directifs, validée par le Dr.Demigneux. Ces entretiens ont été
menés aupres des patients (entretiens 6 a 13).

En parallele, des entretiens ouverts ont été réalisés avec les professionnels pour obtenir des données
techniques sur certains aspects précis de la problématique (accompagnement et supervision des
patients pour I'entretien 2, cadre juridique pour I'entretien 3 et formation pour I'entretien 4).

Dans la mesure du possible, ces entretiens se sont déroulés en face a face, dans un lieu choisi par la
personne interrogée. Mais pour des raisons pratiques, certains entretiens ont eu lieu au téléphone
(entretiens 2, 3, 4, 7, 9).

L'ensemble des entretiens a duré entre 45 et 80 minutes.

Préalablement a chaque entretien, le sujet de cette recherche a été exposé a la personne interviewée
mais pas I’hypothése de départ, afin d’influencer le moins possible les réponses et de favoriser un
recueil de données pertinent et objectif. L'ensemble des entretiens réalisés a été enregistré (en accord
avec la personne interrogée) et ceux réalisés auprés des patients ont été anonymisés.

C. Retranscription des entretiens

L'intégralité des entretiens a été retranscrite a partir des données des enregistrements effectués grace
a la fonction enregistreur d’'un smartphone. Le cas échéant, les notes prises pendant la rencontre par
I'investigateur sont venues compléter la retranscription.

La retranscription a cherché a rester la plus fidele possible a la parole de la personne interrogée et les
propos tenus n’ont été modifiés a la marge que si c’était jugé nécessaire ala compréhension du lecteur.

Les entretiens menés avec les patients ont été anonymisés.

D. Analyse des entretiens

L’analyse des entretiens a été réalisée a I'aide du logiciel QDA Miner® qui a permis de coder les unités
de sens issues du verbatim. Les codes ont été produits au fil de I'analyse : chaque nouvelle unité de
sens repérée lors de la lecture d’un entretien donnait naissance a un nouveau code. Deux relectures
ont ensuite été réalisées pour fusionner les codes similaires et exclure les codes présents dans un seul
entretien. Chaque code avec les verbatims correspondants a été exporté sous Excel 2015® pour tri,
mise en forme et description quantitative. Ces codes ont permis de composer les thémes et sous-
themes présentés dans la partie résultat. Face au nombre important de sujets abordés lors des
entretiens, ces derniers ont été interrompus une fois la saturation des données obtenues pour les
principaux thémes abordés.
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RESULTATS

|.  Description de la population interrogée

17 demandes d’entretiens ont été formulées : 8 auprés de professionnels, 9 auprés de patients.
13 entretiens ont été menés : 4 avec des professionnels, 9 avec des patients.

Les tableaux ci-dessous résument les profils des personnes interrogées. Si les identités des personnels
travaillant auprés des Patients Experts sont laissées publiques, les entretiens menés auprés de ces
derniers ont été anonymisés : seuls le sexe, I'age et I'environnement urbain ou rural de la personne
sont indiqués. Ces informations sont complétées par 2 mentions :

- Unesur le statut professionnel, accompagnée pour les patients alcooliques d’une précision sur
le(s) dipldme(s) utiles a leur pratique.
- Lautre sur le(s) engagement(s) assumés.

Le statut « Patient Alcoolique » désigne des personnes souffrant d’une addiction a I'alcool et
actuellement abstinentes stabilisées.

Tableau 1 - Profil des professionnels non patients vus en entretiens

En trl'\(le tien Identité Profession Engagements
. Direction admission et Coordinatrice hospitaliere d’'une expérience
E1l Francoise relation patientéle d’intégration de Médiateurs de Santé Pairs au
Toux Sainte-Anne sein de I’h6pital Sainte-Anne
A travaillé avec des patients experts en
£ Micheline Ancienne psychologue addictologie
Claudon en addictologie APHP A participé a leur formation
Animatrice de groupes de parole
Responsable de la rédaction d’une charte
£3 Michael Responsable droit des d’accueil des Patients Experts pour I’APHP
Besse patients APHP (basée sur I'expérience d’accueil des patients
experts en addictologie)
. Enseignant (retraité) en Spécialiste des formations
E4 Cat.herme. Sciences de I’éducation A travaillé sur la reconnaissance professionnelle
Guillaumin . . . .
et de la formation des savoirs acquis par I'expérience
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Tableau 2 - Profil des patients alcooliques vus en entretiens

N° ... | Profession et Formation en
. Identité , R Engagements
Entretien rapport avec la thématique
Homme | Salarié Président d’une association de patient expert
53 ans DU addictologie en addictologie
E5 Urbain Salarié d’un hopital en tant que patient expert
Enseignant au sein d’une formation diplémante
pour Patients Experts
Homme | Salarié Ancien fonctionnaire responsable de
70 ans DU addictologie I’'accompagnement des personnes alcooliques
E6 Urbain pour La Poste
Membre d’association de patients
Participant a I’équipe pédagogique d’une
formation universitaire
Femme | Intervenant bénévole Animateur d’ateliers ETP au sein d’un hopital
57 ans Publications et prestations Animateur d’un groupe de parole
Urbain médiatiques rémunérées Président d’association de patients
E7 DU ETP A écrit un livre sur son expérience personnelle
Animateur d’'une page Facebook consacrée aux
personnes alcoolodépendantes souhaitant
s’arréter de consommer
Femme | Intervenant associatif Secrétaire d’une association de Patients Experts
48 ans bénévole en addictologie
E8 Urbain | Cabinet de coaching d’aidea | Animateur de groupes de paroles
I’abstinence Accompagnateur de patients au sein d’un
DU addictologie hopital
Homme | Intervenant associatif Président d’une association de Patients Experts
E9 55 ans bénévole en addictologie
Urbain DU addictologie Accompagnateur de patients au sein d’un
hopital
Femme | Intervenant associatif Participant a une émission de radio parlant des
39ans bénévole patients alcooliques
E10 Rural Pas de diplome en lien avec la | Accompagnateur de patients au sein d’un
thématique hopital
Co-animateur de groupes de parole
Femme | Intervenant associatif Participant a une émission de radio parlant des
11 76 ans bénévole patients alcooliques
Rural Diplomé en Psychologie et Animatrice de groupes de parole
Sociologie A travaillé dans l'insertion professionnelle
Homme | Intervenant associatif Participant a I’équipe pédagogique d’une
54 ans bénévole formation universitaire
E12 Rural Pas de diplome en lien avec la | Participant a une émission de radio parlant des
thématique patients alcooliques
Co-animateur de groupes de parole
Homme | Intervenant associatif Participant a une émission de radio parlant des
65 ans bénévole patients alcooliques
E13 Rural Pas de diplome en lien avec la | Accompagnateur de patients au sein d’un

thématique

hopital
Co-animateur de groupes de parole
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Il.  Description des themes analysés

Les résultats présentés dans cette partie ont été analysés grace a I'outil QDA Miner® puis mis en forme
sous Excel 2015. lls sont présentés sous la forme d’une synthése qui classe les différentes données
obtenues en quatre grands themes :

1- Ll’identité du Patient Expert

2- Laformation du Patient Expert

3- Lintégration du Patient Expert dans une structure
4- Les missions du Patient Expert

Ces thémes regroupent différents sous-themes détaillés dans le tableau ci-dessous.

Tableau 3 - Enjeux de la professionnalisation

N° | Théme Sous-théme

Identité Revendication de I'identité de Patient Expert
1 (professionnelle) Relation entre la maladie du patient et son engagement de Patient Expert
5 Formation (des Utilité de la formation

Patients Experts) Contenu de la formation
3 Intégration (dans un | Intégration dans une structure

champ professionnel) | Intégration dans une équipe

ETP / Accompagnement post-hépital du patient

4 | Missions Formation des Professionnels de Santé et des Patients Experts

Sensibilisation et prévention

lll.  Verbatims

Les pages qui suivent regroupent les verbatims par theme a partir d’un découpage des discours
recueillis lors des 13 entretiens. Pour chaque théme abordé les éléments significatifs du discours sont
repris dans un tableau dans lequel est précisé le sous-theme du verbatim. Ces verbatims sont classés
par interlocuteur les ayant prononcés et numérotés par ordre d’apparition dans la conversation.

Chaque tableau est suivi d’un paragraphe de synthése qui regroupe les verbatims par catégorie. Ces
paragraphes précisent aussi si les propos tenus par différents interlocuteurs se contredisent ou vont
dans le méme sens.

S’agissant de la restitution de données qualitatives issues d’une petite population de répondants,
aucune analyse statistique de la fréquence des réponses n’est proposée : la puissance est trop faible
pour assurer une représentativité. Les effectifs des réponses par théme et par entretien sont résumés
dans les annexes 2 et 3.

Remarque :

Les entretiens dont les extraits sont ici reproduits ont été menés aupreés de personnes aux sensibilités
et intéréts différents. Pour de nombreuses raisons développées dans la discussion, ces personnes n’ont
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pas utilisé les mémes termes pour désigner les patients professionnels aidant d’autres patients (Aidant,
Pair Aidant, Médiateur de Santé Pair, Patient Ressource, Patient Formateur...). Dans un souci
d’intelligibilité, les mentions renvoyant a des réalités identiques ou proches dans les verbatims ont
toutes été regroupées sous la banniére « Patient Expert ».

A. Présentation des effectifs

Figure 1 - Répartition des verbatims par théme

NOMBRE ET POURCENTAGE DE L'ENSEMBLE DES
VERBATIMS EN FONCTION DES THEMES RETENUS

EFFECTIF TOTAL : 221

Missions Identité
N: 50 %:22% N:46 %:21%

Formation
N:48 %: 22%

Intégration
N: 77 %:35%

Si les thémes Identité, Formation et Missions ont recueilli des quantités similaires de verbatims, le
theme de I'Intégration a été beaucoup plus abordé lors des entretiens.
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Figure 2- Répartition des verbatims par sous-théme

NOMBRE DE VERBATIMS EN FONCTION DES
SOUS-THEMES RETENUS

Les sous-themes de la thématique Intégration sont les plus développés.

Les sous-themes de la thématique Mission sont ceux qui ont recueilli le moins de verbatim, mais
cette thématique est la seule a contenir trois sous-thémes au lieu de deux.

Au sein d’'une méme thématique, les sous-themes ne sont pas tous développés dans la méme
mesure :

- Le sous-theme Revendication de I'identité est le plus développé de la thématique Identité.

- Le sous-theme Contenu de la formation est le plus développé de la thématique Formation.

- Le sous-theme Intégration dans une structure est le plus développé de la thématique
Intégration.

- Les sous-thémes Accompagnement post-hopital des patients / ETP et Formation des
Professionnels de Santé / Patients Experts sont les plus développés de la thématique
Missions.
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Figure 3 - Répartition des verbatims en fonction des entretiens
Répartition des verbatims en fonction des entretiens
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Onretrouve des différences notables dans la quantité de verbatims retenus en fonction des personnes
interrogées.

Les entretiens 3, 4 et 12 sont ceux pour lesquels le plus faible nombre de verbatims a été retenu (moins
de 10).

Les entretiens 2, 5, 8, 9 sont ceux pour lesquels le plus grand nombre de verbatims a été retenu.

B. Theme 1 :Identité du Patient Expert

1. Revendication de l'identité de Patient Expert

Tableau 4 - 1.1 Identité du Patient Expert - Revendication de I'identité de Patient Expert

Verbatim

Entretien
Extrait

Moi je pense que c'est au fur et @ mesure qu'on va découvrir la pertinence de leur présence [des
Patients Experts dans les structures de soin]

N
=

2| ... 1a nécessité absolue de faire un groupe de parole pour finalement transformer ces représentations.
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Mais I'expérience personnelle reste la base du travail.

On utilise deux leviers qui fonctionnent ensemble : le patient s’identifie a nous (...) Il voit qu’on s’en est
sorti, qu’on va bien et ¢ca génére de I'espoir.

On a deux risques, celui du Patient Expert savant (...) qui se positionne en tant que professionnel en mettant
a distance son expérience personnelle (...) Et de l'autre coté celui de rester sur son vécu personnel
uniquement : c'est un peu limité et c'est ce qui fait la différence entre le Patient Expert et le pair aidant non
pro.

Je pense qu'il y a une plus-value du Patient Expert : Les soignants n'ont pas laméme approche vis-a-vis
des gens, le malade est plus intimidé avec eux, il va moins se livrer.

Qu’est-ce qui doit changer aujourd’hui ? La reconnaissance des Patients Experts !

Je pense qu'un Patient Expert justement peut faire bouger les lignes.

On n’a pas encore véritablement de statut, beaucoup s'autoproclament Patients Experts, je pense
gu'ils ne savent pas vraiment ce que c'est...

Je sais qu'a Bichat (...) y en a quand méme une dizaine [de PE] ! lls sont trés trés en pointe. (...) ¢a fait
vraiment 10 ans qu'ils travaillent comme ¢a. Mais pour le reste : non ! Ca n'est pas des Patients Experts. Moi
j'en connais beaucoup et non ! Je suis un peu dure, ¢a va peut-étre vous choquer mais c'est comme ca.

Le fait qu'il y ait des patients experts fait que I'autorité [médicale] est contrebalancée : on est vraiment
sur de I'horizontalité.

Mais ce qui est sdr c'est que le patient expert c'est quand méme l'ancien patient qui va étre auprés des
patients et qui (...) travaille avec I'équipe médicale. C'est ¢a gui est intéressant.

Mon but a moi c'est d'aller établir un lien, de créer du lien [avec le patient].

Et quand on va dans les chambres... Avant on a un temps d'échange avec les soignants ou on nous présente
les patients en nous donnant quelques informations (...) et en fonction des appétences de chacun, on va...
Moi l'autre jour par exemple j'ai dit "Oh cette femme elle a mon age ! Parfait je prends !" Pas toujours en
fonction de I'age : du métier du milieu et quelquefois on dit la c'est une personne qui n'arrive pas a s'identifier
a I'hopital ce n'est pas possible pour elle. Il faut que ce soit quelqu'un qui puisse s'identifier d'un méme milieu
social. J'insiste un peu la-dessus mais c'est vrai qu’on est dans la représentation, dans l'identification (...)
c'est ce qu'on appelle une identification réciproque de ces patients. Voyez autrefois quand j'ai vu des Patients
Experts dans ma chambre il y a eu une identification. Aujourd'hui elle est réciproque parce que moi quand je
vais dans la chambre je me rappelle ce que j'ai été.

Micheline Claudon [psychologue en addictologie], a force de s'entendre dire par les patients qu'elle ne pouvait
pas comprendre, elle s'est dit qu'il valait mieux travailler avec d'anciens patients.

Le premier objectif qu'on a c'est quand méme de créer du lien, I'addiction est quand méme une
maladie du lien.

Nos outils, ce sont nos émotions, notre sensibilité gu'on met au service du patient. C'est le constat global de
I'expérience menée. On puise dans ce qui nous est arrive.

C'est dans le groupe de parole qu'on construit sa boite a outils. C’est la qu'on découvre ['identification
réciproque.

C'est qu’on n’est pas des soignants ! C'est comme si le patient expert devait devenir un soignant, mais surtout
pas ! C’est ¢ca ’empowerment : |e patient reste patient !

On est la courroie de transmission entre patient et soin.

10

Rl L >

[Quand on est alcoolique,] on change totalement de vie on n’a pas le méme regard sur les gens et c'est plus
difficile de parler a la famille gu'a un « inconnu ».

11

J'ai accompagné pas mal de patients, individuellement, mais je pense que c'est le coté fraternité qui joue, le
coté semblable qui fait qu'on peut les accompagner. Je propose de dire des choses aux patients par rapport
a l'alcool, le patient me fait confiance pour ca.

Je ne sais pas ce que j'apporte, ce sont les gens qui me disent que j'apporte quelque chose. Je ne cherche
pas a déterminer ce que je vais apporter en amont. Ca fait partie de ce que je suis de ne pas forcément avoir
besoin d'identifier ce que j'apporte.

[En tant que patiente] j'avais besoin de rencontres, seule une rencontre pouvait m‘aider a sortir de ca.

L’intervention des Patients Experts auprés des patients est vitale ! Parce qu'il y a une chose qu'on
ne peut comprendre qu'en la voyant, c'est que c'est possible de s'en sortir.

13

On est la derniére piece manquante du puzzle, pour fignoler.

Synthése des entretiens :

26 verbatims ont été relevés.
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Pour certains l'identité et I'apport du Patient Expert n’est pas encore completement définie, il
comble un vide dans la relation soignant — patient sans qu’il y ait de doute sur la pertinence de sa
présence au sein des structures de santé (E2.1,E9.1,E9.6,E13.1).

Sur I'ensemble des personnes qui se revendiquent Patients Experts, beaucoup ne remplissent pas les
critéres pour étre réellement considérés comme tels (E7.2,E7.3 et autres non cités ici mais repris
dans le theme 2 « formation »).

Des éléments se dégagent cependant :

- Cette identité est liée a son expérience personnelle, intime de la maladie (E5.1,E9.3).

- Cette expérience permet la création d’un lien avec le patient (E8.3,E9.2,E10.1,E11.3).

- Celien s’établit par la mise en place d’'un mécanisme d’identification entre le patient et le
Patient Expert (E5.2,E8 .4,E11.1). Identification positive car génératrice d’espoir et de
motivation pour le patient (E5.2,E11.4).

- Larelation qui se construit se base en partie sur les émotions et pas uniquement sur la
logique (E9.3).

- Le Patient Expert travaille en relation avec une équipe de professionnels de Santé (E8.2 et
autres non cités ici mais repris dans le théme 3 « intégration »).

L'identité du Patient Expert repose sur un équilibre précaire : il ne doit pas trop mettre de distance
avec son vécu personnel au risque de se couper de ce qui fait sa spécificité mais ne doit pas non plus
s’y rapporter systématiquement pour appréhender les particularités du vécu des patients qu’il suit
(E5.3)

De plus, en dehors de I'individu, I'identité du Patient Expert est associée a sa présence dans les
groupes de parole de patients (E2.2,E9.4).

N’étant pas que la somme des éléments précités, le Patient Expert représente aussi
fondamentalement une remise en question du systéme de santé, plus précisément du rapport entre
les soignants et les patients (E7.1,E8.1) en faveur d’'un empowerment du patient (E9.5)

Enfin, cette identité doit-étre mieux reconnue par l'institution (E6.2,E7.2).

2. Relation entre la maladie du patient et son engagement

Tableau 5 - 1.2. Identité du Patient Expert - Relation entre la maladie du patient et son engagement

c

2 Verbatim
-

9 ©

i

X

w w

2 1 | [Le Patient Expert] va avoir affaire avec ses fragilités.

5 1 | La premiére promotion de Patients Experts, en 2012, on a eu des erreurs de casting dans le recrutement :
des patients pas suffisamment rétablis ou pas suffisamment solides.

6 1 | En tant que malade on est toujours un peu sur nos gardes et parfois je n'ai pas été trés objectif : pas
forcément avec les malades car le rapport était tres différent mais avec la hiérarchie notamment quand
j'entendais des personnes dénigrer un malade : j'ai pu ne pas répondre de maniere trés pro. Ca a été un
handicap dans certains cas. Ca a coupé le dialogue avec certaines personnes qui désignaient les buveurs
de maniere péjorative : des termes qu'ils n'auraient pas utilisé avec un malade diabétique ou cardiaque.
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Je pense que sur les patients qu'on peut voir, sur une centaine, il n'y en aura que 10% qui deviendront
patient expert, pourquoi ? Simplement parce que ¢a demande tellement un gros travail sur soi, d'étre sorti
de la maladie, d'avoir un recul énorme sur sa propre histoire...

Mais en fait on est avant tout ... On est quand méme tous vulnérables et quelquefois on va avoir une
rencontre qui va nous ébranler parce que ¢a fait écho en nous...

Vous savez quand on a une addiction on a plus d'estime. Et pour cause puisque on ne contrdle rien. On
va se cacher pour boire, on va étre isolé selon les criteres du DSM 5.

Vous savez en fait c'est parce que les tiers vont nous faire confiance que petit a petit on va... Cette
confiance on ne I'a pas. Les tiers nous font confiance. Micheline [la psychologue] me faisait confiance
complétement. Elle croyait en mes capacités mes ressources internes. Moi je ne les voyais pas et elle me
disait "je les vois". Et les soignants disaient "Mais bien sr que si vous allez y arriver! je vois méme pas
pourguoi vous vous posez la question!" que des gens dans le groupe de parole me disent "Ah ouais c'est
super ce que tu dis" ¢a fait que y a un transfert qui se fait et cette confiance que j'ai pas elle vient de I'extérieur
jusgu'au moment ou je deviens assez mature pour avoir cette propre confiance en moi.

Aujourd'hui, I’aide elle est réciproque parce que moi quand je vais dans la chambre [du patient] je me
rappelle ce que j'ai été.

N'oubliez pas que tout ancien addict qu'on est, on a perdu de I'estime de nous-méme et qu’aucun de nous
ne sait se vendre. Alors vous ne pouvez pas imaginer le nombre qu'on est a faire des trucs gratos. Tout le
travail par exemple de Micheline est de dire "tu as un prix et le fait d'étre payé est une reconnaissance" Et
¢a c'est extrémement compliqué pour nous a entendre.

On puise dans ce qui nous est arrivé et c'est pour ¢a qu'on a un vrai besoin de supervision.

Cette supervision a permis a certains patients de déceler qu'ils n'étaient pas faits pour ¢a. Quand on
enclenche le mode tuteur de résilience ...

10

[Un autre patient] m'a beaucoup soutenu, sans lui je ne sais pas si j'aurais pu continuer... On change
totalement de vie on n’a pas le méme regard sur les gens et c'est plus difficile de parler a la famille qu'a un
« inconnu ».

11

Ce que je cherche c'est rendre possible au patient I'accés aux connaissances, au savoir expérientiel. Je n'ai
pas un vrai savoir en alcoologie, mon savoir est transversal et c'est pas facile d'apporter du transversal en
contenu. J'ai fait une intervention de formation en PNL au cabinet du Dr... et la secrétaire m'a dit plus tard
gu'elle en avait tiré quelque chose qui n'était pas ce que j'avais voulu transmettre. La seule idée qu'on puisse
utiliser le contenu de mes interventions de maniére dévoyée... Je ne recommencerai jamais !

J'ai peur qu'un alcoolique qui devient expert soit obligé d'entrer dans un moule... Et si on est passé par
I'alcool, c'était quand méme pour utiliser un moyen assez particulier pour échapper a certaines choses de
notre vie. Alors si on rentre dans un moule qui ne nous correspond pas, ¢a peut recréer une anxiété...

Quand je parle d'une association qui servirait d'interface, c'est pour protéger le Patient Expert du service !
Pour gu'elle ne devienne pas justement un membre du service, parce que c'est atypique quand méme la vie
d'un ancien alcooligue.

Pour les anciens alcooliques ¢a reste un probléme majeur de savoir qui on est, de se construire une identité
en vérité avec soi-méme, et rentrer dans une identité professionnelle risque de compliquer tout ¢a.

12

Je sens que j’ai besoin d’aider (...) ga m’aide aussi.

13

On se dévalorise aussi, on n'est pas s(r de réussir.

S'il fallait reprendre des études pour se former a 65 balais ¢a serait dur !

W(N|R |-

J’ai voulu aider les autres des que j'ai commenceé a aller mieux. Je ne voulais pas laisser les autres dans la
merde dans laquelle j'avais été, ¢ca me rappelait trop de mauvais souvenirs.

Synthése des entretiens :

20 verbatims ont été relevés.

Le Patient Expert a des fragilités (liées a sa maladie) et va y étre confronté dans le cadre de ses missions
(E2.1,E7.1,E8.1,E9.1,E10.1). Il doit étre suffisamment rétabli pour passer outre
(E5.1,E9.2,E11.2 ,E11.4).

La maladie étant toujours présente, le Patient Expert risque de sortir de son réle de professionnel et
d’avoir une réaction épidermique face a des attitudes ou des propos jugés inadaptés, notamment s’ils
sont tenus par des professionnels de santé (E6.1).

L’échec de son intervention peut aussi étre mal vécu par le Patient Expert (E11.1)
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Victime d’addiction, le Patient Expert a une faible estime de lui-méme (E8.2,E8.3,8.5,E13.1,E13.2) et
rétablit une image positive de lui-méme dans un environnement bienveillant, auprés de personnes
prétes a lui faire confiance (E8.3) et a I'aider (E9.1,E11.3).

La charge de Patient Expert fait aussi partie de la thérapie pour celui qui I’exerce (E8.4,E12.1,E13.3).

C. Théme 2 — Formation du Patient Expert

1. Utilité de la formation

Tableau 6 - 2.1. Formation du Patient Expert - Utilité de la formation

c
2 - Verbatim
g
£
2 1 | Un patient qui va bien depuis longtemps et qui du coup revient dans le service : absolument ! Mais s’il
n'est pas spécialement formé, s’il n'est pas spécialement supervisé, (...) ga me parait des initiatives
dangereuses.

2 | Aujourd’hui on voit des initiatives de soi-disant Patients Experts un peu partout

3 | Une formation spécifique pour le patient expert : absolument! Parce qu’il va avoir affaire avec ses
fragilités si vous voulez. Et ca... n'importe quel DU, enfin on le sait bien tous nous-méme : on peut avoir
toutes les formations théoriques c'est le jour ou on va faire des mises en situation qu'on va prendre
conscience de quel écho ¢a a chez nous.

4 | 1 | Laformation est toujours nécessaire (...) quelque-soit le contexte
5 Mais les gens pas adaptés aux cours peuvent étre bons sur le terrain : on parle vraiment en termes
de stratégie, mais une stratégie qui en laissera certains sur le carreau

2 | S'il n'y avait pas de formation, n'importe quel patient pourrait se dire Patient Expert et ¢a serait
dangereux a plus d'un titre!

3 | Obtenir un diplébme c’est avant tout obtenir une reconnaissance par I'institution.

6 1 | Mais la formation est indispensable. L’expérience et 'humanité ne suffisent pas.
2 | Je ne pense pas que mon DU a été reconnu par les [professionnels de santé] avec qui je travaillais
7 1 | On n’a pas encore véritablement de statut, beaucoup s'autoproclament patients experts, je pense qu'ils
ne savent pas vraiment ce que c'est... J'en connais quelques-uns qui font un bon boulot, Mais pour le
reste : non ! Ca n'est pas des PE. Moi j'en connais beaucoup et non ! Je suis un peu dure, ¢a va peut-
étre vous choquer mais c'est comme ¢a.

2 | Beaucoup se disent patients experts sans aucune formation, je pense qu'ils ne savent pas vraiment ce
que c'est...

3 | Ca jinsiste beaucoup la-dessus parce que je suis un peu en pétard quand j'entends les gens qui
s'autoproclament patient expert parce qu'ils ont géré un groupe de parole, non, ¢a n'arien a voir...

4 | Parce que finalement un patient expert il peut faire ¢a, il peut faire plein de choses ! A partir du moment
ou il maitrise bien les connaissances de sa maladie et qu'il s'est formé hein !

8 | 1 | Lui [le professeur en médecine] il veut la certification du patient expert mais I'état de la personne, la
formation, I'accompagnement, la supervision ce sont des choses qui ne l'intéressent pas.

9 1 | Pour les aidants [= anciens patients experts] le deal était de faire un DU alcoologie mais plus pour
rassurer les soignants que pour les aider dans leur travail.

10 | 1 | [Une formation] ¢a serait utile oui, par rapport aux personnes en détresse qu’on recgoit a I’hdpital
ou on se sent parfois désemparés.

12 | 1 | J'suis persuadé que pour savoir s'exprimer correctement [une formation] ¢a serait utile.

2 | Je voyais des jeunes qui se cassaient la gueule, qui partaient en vrille... Je savais contre quel mur ils
allaient donc des fois j'essayais de discuter avec eux, de les aider, de leur faire comprendre que moi
j'étais déja passé par la que je savais ce qu'ils allaient vivre, que moi je m'en étais sorti mais que les trois
quarts de mes potes y étaient restés (...) Donc j'essayais de leur parler mais c'était pas si facile que ¢a,
¢a marchait pas. En fin de compte (...) plus je racontais de choses plus j'ai I'impression qu'ils se faisaient
des films : ils étaient comme au cinéma et a la rigueur ¢a les excitait encore plus ! Je pense que ¢a c'est
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une chose qu'il faut apprendre a faire, sinon on risque d'avoir I'effet inverse. En essayant de les
aider, peut-étre que des fois j'ai fait du mal.

13

[Une formation] ¢a nous manque sur I'hdpital ou on intervient. Dans le groupe de parole on se sent rassuré
par le coup de main du Doc.

Synthése des entretiens :

19 verbatims ont été relevés.

Le suivi d’'une formation semble utile, voire indispensable, aux patients interrogés pour lesquelles les
qualités humaines intrinséques a la personne et son expérience de la maladie ne suffisent pas a faire
un bon patient expert (E2.1,E4.1,E6.1,E7.4,E10.1,E12.1,E13). L'aspirant Patient Expert doit se
confronter a ses failles avant de se retrouver face a d’autres patients (E2.3) et une prise de contact mal
préparée avec un patient peut s’avérer contre-productive (E12.2).

D’un point de vue politique, I'obtention d’un dipléme reconnu peut étre jugée utile pour se faire
accepter par les soignants (E5.3,E8.1,E9.1) ou pour distinguer les « vrais » patients experts des
« autoproclamés » (E2.1,E7.2). D’autres jugent le dipldme inutile tant qu’un changement de regard
profond sur le réle des patients ne s’est pas réalisé (E6.2).

2. Contenu de la formation

Tableau 7 - 2.2. Formation du Patient Expert - Contenu de la formation

Verbatim

™ [Entretien
— [Extrait

Aujourd'hui on a une formation au centre de formation de l'assistance publique qui est validée par I'APHP
et donc les appels a candidatures proviennent de toute structure addictologique. Donc aujourd'hui on a
des promotions de patients experts qui ne viennent plus exclusivement du groupe de parole.

DU d'addicto, pourquoi pas... Mais globalement c'est intéressant mais ¢a ne servait pas forcément [aux
patients experts] dans leur activité. C'est pour ¢a qu'on a créé la formation a I'APHP, avec des modules
théoriques et une formation en stages. Justement parce qu'eux nous on dit que cette formation était
insuffisante. Ce dont j'étais absolument persuadée. Mais il fallait bien un moment donné commencer par
quelque chose.

Donc toutes les formations ETP, éducation thérapeutique du patient justement... C'est trés trés bien il
faut s'appuyer dessus et c'est trés bien I'ETP mais de mon point de vue ¢a ne suffit pas.

[A ’APHP] on réfléchit a comment encadrer la formation pour les patients

Une formation universitaire n’est pas tout le temps adaptée.

Il faut envisager la Validation des Acquis de I'Expérience (...) La VAE existe pour ce genre de situations.

PN k| e

Mais les gens pas adaptés aux cours peuvent étre bons sur le terrain : on parle vraiment en termes de
stratégie, mais une stratégie qui en laissera certains sur le carreau.

N

L’autre intérét de la formation, c’est de comprendre le regard des autres professionnels pour travailler en
équipe (...) Comprendre et se faire comprendre.

Le DU n’est pas crédible comme base a la formation (...) c’est plus pergu comme une spécialisation.

Une formation Licence ou I'on débargue directement en L3 est plus adaptée.

Pour les formations, on a intérét a se réunir avec les pair-aidants pros des autres domaines de santé.

RO~ lw

L’association de La Poste qui m’employait n'était pas tres favorable a ce qu'on fasse DU d'addictologie et
c'est la poste, quelqu'un au service RH qui m'a proposé de me payer cette formation. C'était quelqu'un
assez proche du milieu associatif qui devait penser que ¢a devait étre utile aux autres.

N

Jai fait le DU d’addicto a Tours (...) ga m'a plu, c’était trés bien, (...) ga m'a apporté beaucoup.

Le contenu de I'enseignement était trés bien mais un peu compliqué. Mais c'était adapté a ma pratique
guotidienne.
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Qu’est-ce qui doit changer aujourd’hui ? (...) En termes de formation je ne sais pas.

Déja y a un probléme de vocabulaire pour faire I'interpréte entre les soignants et le malade et la faut avoir
un minimum de connaissances médicales pour le faire.

Pendant une année on a fait des modules, des ateliers thérapeutiques, on a travaillé en groupe et
¢avous ne pouvez pas l'apprendre avec un MOOC (Massive Online Open Course), c'est pas possible,
un MOOC a ses limites. Or les MOOC en ce moment ¢a fleurit comme c'est pas permis mais c'est pas
possible : vous n'étes pas dans la réalité du monde médical ! Et aprés faut faire des stages. Moi j'ai fait
bcp de stages.

J'ai eu cette chance de bien me former je pense, d'avoir quand méme rencontré des Professeurs qui ont
cru en moi et qui m'ont bien dirigé dans cette formation.

Il se trouve que ce qu'il a monté [un professeur en médecine] c'est une formation patient expert via un
MOOC, une formation a distance. Sans aucun stage pratique auprées des patients c'est extrémement
dangereux parce que ce n'est pas une formation théorique qui nous apprend a étre auprés du patient.

Certains d'entre nous on a été faire... passer un diplome universitaire d'alcoologie afin d'avoir une
reconnaissance vis a vis des médecins ... Bon on s'est rendu compte que c'était bien... On apprenait
beaucoup de choses mais... on n’apprenait rien sur la relation qu'on pouvait avoir avec un patient. Parce
gue ce n'est pas que parce qu'on a été ancien consommateur que la relation elle est pour autant facile.

Une formation théorique n'est pas suffisante. Il faut une formation pratique il faut faire des stages a I'hopital
ou en CSAPA (...) Dans l'alcoolo dépendance (...), la temporalité joue énormément et bien sir qu'on n'est
pas le méme apres deux ans d'arrét qu'apres trois ans d'arrét.. Moi au début les premiers patients que j'ai
accompagnés je voulais qu'ils arrétent de boire et le premier qui a recommencé a boire je me suis dit
"mais j'ai tout raté, tout raté. Faut que j'arréte ¢a" Maintenant j'ai compris que si la personne elle
reconsomme mais qu'elle m'appelle et bien mon boulot il est bien fait parce que j’ai créé une relation de
confiance. Mais ¢a je n'ai pu l'affronter que parce qu'il y a eu de la pratique et de la supervision.

Il'y a3 ans, on a tous [les membres de I'association] fait un DU ou on a été formé par les professionnels.
Mais sachant que c'est les patients qui nous apprennent I'essentiel on s'est dit que le DU ne suffit pas
donc on a mis en place une formation patient expert d’'un an : six jours répartis sur un an avec en plus
une participation aux groupes de parole réguliére ot on prend le role de tuteur de stage. Formation dépend
du centre de formation continue de I'APHP.

Tout I'enseignement addicto...Pourquoi passer un temps fou a la fac ou a faire des MOOC alors
gu'on n'en parle jamais dans nos formations ou a nos patients, ce ne sont pas nos outils.

10

Pas de formation pour moi (...) On aurait pu mais fallait aller a Reims sur une semaine compléte et payer
les transports, trop compliqué.

11

Je n’ai pas de formation spécifique en alcoologie. J’ai voulu faire de DUT a I'époque mais j'ai rapidement
abandonné... Me former oui : je passe ma vie a me former ! Mais le sujet de I'alcool en lui-méme ne
m’intéresse pas trop finalement. Ce qui m’intéresse c’est d’établir un contact avec les gens.

N

Ces cours, ¢a nous transforme en soignants ! Mais on n’est pas des soignants !

12

Je pense que c'est nécessaire [une formation] mais en méme temps faut pas non plus que ¢a soit trop
académique parce que j'ai jamais été trop pour les études, ca me perdrait !

13

Je n’ai suivi aucune formation (...) Trop compliqué d’y aller. Et Vie Libre (association qui assurait la
formation) ne nous convenait pas, ¢a faisait trop « on profite pour faire du fric » et nous ¢a ne nous allait
pas.

S'il fallait reprendre des études pour se former a 65 balais ¢a serait dur !

Synthése des entretiens :

29 verbatims ont été relevés.

En ce qui concerne le type de formation universitaire, le DU d’addictologie apparait clivant : il est
appreécié par certains pour son apport en termes de connaissances scientifiques et médicales (E6.2), le

fait qu’il permet de comprendre et de traduire le langage médical (E6.5) et d’établir un premier contact
professionnel avec des soignants (E5.2). Mais il parait inadapté a la majorité. Quatre raisons sont
évoquées :

1-

2-

La fonction de spécialisation du DU en inadéquation avec un patient qui cherche dans la
plupart des cas a acquérir des bases (E5.3).

Le contenu trés théorique est intéressant (E6.3,E8.2) mais pas adapté : ces connaissances sont
rarement mobilisées sur le terrain. Un apport théorique sur la gestion du relationnel et de la
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motivation du patient parait plus en adéquation avec [I'exercice au quotidien
(E2.2,E9.1,E8.2,E11.1).

La formation DU participe a la confusion des genres avec les soignants (E11.2).

Certains patients ne s’estiment pas capables de suivre une formation universitaire
(E4.1,E5.1,E12.1,E13.2).

Utile ou non, certains considéerent que la formation universitaire n’est pas suffisante a elle seule et doit
étre complétée par une formation pratique centrée sur le terrain (E2.2,E7.1,E8.1,E9.1).

Pour ceux qui n’ont pas suivi de formation, les difficultés d’acces (distance et finances) sont pointées
du doigt (E10.1,E13.1).

Les formations de Patients Experts pourraient étre transversales afin d’accueillir des patients issus de
différents horizons (E5.5).

La Validation des Acquis de I’Expérience est une alternative a la formation universitaire a prendre en
compte (E4.2).

D.

1.

Théme 3 — Intégration du Patient Expert dans un champ professionnel

Intégration dans une structure

Tableau 8 - 3.1. Intégration du Patient Expert dans un champ professionnel - Intégration dans une structure

Entretien
Extrait

Verbatim

[EY

[E

Pour 'un des deux patients experts, ¢a a été difficile d'étre en immersion dans un service de soins
hospitaliers : beaucoup de restrictions sur le temps de contact avec les patients, un cadre rigide : il fallait
respecter les temps de soins, les repas etc... Tous ces temps pendant lesquels les patients ne sont pas
disponibles. Les possibilités d'engager un contact avec les patients étaient assez limitées.

De plus le service considérait que la prise de contact devait venir du patient, on ne pouvait donc pas les
inciter (...) Elle a fini par abandonner.

[L’autre patient] est intégré dans les réunions d’équipe, fait partie du Conseil Local de Santé dans les
arrondissements, fait partie de I'équipe d’accompagnement.

Un des échecs de I'expérimentation est de ne pas avoir pu intégrer les [patients experts] dans la
nomenclature des métiers de I'h6pital, donc les agents ne peuvent pas étre placés sur n'importe quelle
grille salariale : ils sont payés en tant que secrétaires administratifs.

Nous on a étudié cette possibilité [de verser un salaire aux Patients Experts intervenant a I’hopital]
et en fait nous ¢a ne nous a pas du tout paru ajusté. Les patients experts qui intervenaient ne
souhaitaient pas ¢a parce qu'ils considéraient qu'une partie du prix de ce qu'ils accordaient aux patients
tenait au fait qu'il y avait de la gratuité et donc que ce salaire, qui était quand méme un salaire de misere,
les aliénait et ne leur donnait plus I'espace de liberté qu'ils ont aujourd'hui.

Le fait qu'ils soient justement salariés a mon avis peut étre un frein aussi a leur acceptation [par
les patients]. Nous on a beaucoup mis en perspective le ressenti des patients qui insistaient beaucoup
sur le fait que la gratuité avait un grand prix.

Le fait que la personne se déplace le fait que la personne prenne du temps. Voyez si on est salarié,
finalement on fait son boulot. Vous étes la vous vous faites votre boulot plus ou moins bien mais vous le
faites. C'est cette crainte-13, c'est la fagon dont sera recue l'intervention du patient. Ce n'est pas la nature
de l'intervention du patient expert.

Si vous étes hospitalisé dans ce service il y a deux obligations : la premiere c'est de venir au groupe de
parole et la seconde c'est de rencontrer les Patients Experts.
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A partir du moment ot on considére que I'addiction est une pathologie du lien, la personne qui est en
insécurité va considérer que ce lien gratuit est important, gu'il a du prix.

On est en train de rédiger une charte définissant les missions et attitudes attendues des Patients
Experts au sein de ’APHP.

Une charte oui. Plus ¢a serait trop compliqué a mettre en place. (...) Une loi alors que chaque hopital a
une fagon de faire différente (...) ga ne correspondrait pas.

La charte rassure les différents acteurs, les soignants comme les Patients Experts, en délimitant les
missions, les autorisations de chacun, ce qu’on peut faire ou non.

C'est mieux pour la relation avec les patients que les Patients Experts ne soient pas salariés de I'hopital
mais qu'ils dépendent d'une association externe.

Comment se détermine la responsabilité du patient et de I'hdpital en cas de probleme ? On ne sait pas
encore répondre a cette question pour I'instant.

C’est la question de la protection du patient qui se pose. Mais aussi celle du Patient Expert.

L'absence de statut des Patients Experts est le principal probléme. Je suis considéré comme
adjoint administratif avec une fiche de poste pas adaptée.

Un autre probléme, c’est la temporalité de linstitution : tout y est extrémement lent et long ! Nous on a
envie que ¢a bouge (...) de faire avancer les choses et on se heurte a un mur.

La ligne hiérarchique, ¢a nous étouffe (...) Toujours demander une autorisation dés qu'on veut remuer
une oreille (...) Il est plus simple de ne rien faire que de faire bouger les choses

Est-ce qu’on est dans du médical ? Du social ? Du médico-social ? On ne sait pas ! Ca génere beaucoup
de confusion.

On a besoin de reconnaissance. Mais la reconnaissance ¢a n’'est pas forcément le salaire. J'ai été
bénévole puis salarié, jai fait les deux. Et parfois (...) quand je voyais la montagne de paperasse que
j’avais a remplir, je regrettais le bénévolat.

Les gens ne m'ont pas plus reconnu parce que j'étais payé. Au contraire les patients parfois me langaient
des réflexions sur le fait que j'étais payé « ¢a t'arrange bien que je sois alcoolo ! » Les gens avaient plus
d'estime pour ce que je faisais en tant que bénévole qu'en tant que salarié. Le rapport avec les patients
était beaucoup plus simple, sain.

J’ai toujours eu des difficultés, en particulier avec les médecins de prévention (...) [des entreprises ou j'ai
travaillé]. Ca a toujours été compliqué car ils estimaient qu'ils n'avaient pas a nous donner des
renseignements sur les malades.

Je dirai on s'en fout que ce soit payé ou pas.

Je pense que s'il fallait attendre [I’institution] on ne ferait rien déja...

J'ai eu quand méme beaucoup de mal a trouver une place dans le monde de I'addictologie parce qu'on
ne nous attend pas finalement.

Etre bénévoles, c'est un vrai choix qu'on a fait. Le patient manque totalement d'estime de lui. On le sait
parce gu'on est passé par la et que déja que quelqu'un qui s'en est sorti vienne prendre du temps pour lui
c'est beaucoup et qu'en plus c'est du temps gratuit, ¢a veut dire qu’il a de I'importance a nos yeux. Ca
veut dire que c'est une maniére de lui accorder un petit peu d'estime.

Il faut que juridiguement on ne soit pas attaguable parce qu'on est en train de voir que plus on avance
plus des questions d'ordre juridique se posent. Faudrait pas qu'a un moment donné on puisse dire "mais
attendez holala !, vous obligez le patient ! Mais qu'est-ce que c'est que ¢a ! vous allez contre ses droits !"

On est en train de se rendre compte que finalement tout ce qu'on fait, on n'est pas tres bordé
juridiquement. Par exemple (...) ga m'est arrivé d'accueillir une patiente chez moi avant une hospitalisation
parce qu'elle n'allait pas bien (...) Mais en fait la faire dormir chez moi c'est un truc qu'il ne faut surtout
pas que je fasse en termes de responsabilité juridique. Parce que si jamais elle se jette par la fenétre, qui
est responsable de quoi ? Est-ce qu’elle est venue dans un cadre hospitalier ? Non. Est-ce que c'est dans
un cadre amical ? Peut-étre mais c'était quand méme parce que j'étais Patient Expert.

Au début on allait a I'hdpital comme ¢a. Puis au bout d'un moment on s'est dit "Mais attention! Dans quel
cadre on y va ?" Et puis comme ¢a on a créé notre association et c'est I'association qui passe une
convention avec Bichat pour pouvoir intervenir.

Et quand on va dans les chambres... Avant on a un temps d'échange avec les soignants ou on nous
présente les patients en nous donnant quelques informations, tout en respectant le secret médical, on
est tenu au secret médical.

On a établi une fiche de mission pour les Patients Experts au sein du service.

Mais faudrait pas que ¢a soit comme chez les [Alcooliques Anonymes] ou il faut a tout prix ne pas s'écarter
du dogme... Il faut qu'on garde la liberté de parler de ce qu'on veut.

Ca donne encore plus de prix qu'on donne gratuitement ce temps-la. Pour eux c'est beaucoup.

C’est important que les gens sachent qu'on leur donne du temps gratuitement.
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3 | Le statut [de PE] gagnerait a étre connu au niveau du ministére de la santé et pourquoi pas avec une
professionnalisation a la clé... Mais je reste persuadé que le coté bénévole est un gros avantage aux
yeux des patients.

10 | 1 | J'aurai du mal & accompagner les patients si je ne suis pas libre de faire comme je le veux

2 | Notre assoc’ a signé une convention avec I'hopital.

11 | 1 | Onse met dans la peau d'un soignant si on est payé, moi j'ai jamais voulu ca.

2 | Pour moi c'est une espéce d'horreur du début a la fin, quel que soit le degré de médecine. C'est un monde
gue je rejette quelque part. Il y a quelque chose de fermé et je déteste tout ce qui est fermé. Il y a des
soignants avec qui ¢a se passe trés bien mais ¢a n'empéche pas ce monde d'étre fermé. Je ne veux pas
d'un monde qui a ses propres regles et la médecine quand méme...

3 | Je suis tellement contente de ne plus travailler avec des travailleurs sociaux ou des soignants parce qu'ils
ont trop de normes. Sinon que je sois [dans une structure] parce que je suis alcoolique, pour moi c'est
pas ca le probléme.

4 | Sicadreily a, il faut qu'il soit établi avec I'association. Il y a plus de chances dans ce cas qu'il y ait
un vrai échange avec respect de l'identité du Patient Expert.

5 | L'autre probleme c'est comment gérer la parole que le malade transmet & un intervenant extérieur ? Est-
ce qu'elle doit étre transmise au reste de I'équipe soignante ? Je ne sais pas comment on doit gérer ca.

13 | 1 | On ne veut pas étre enfermés dans un truc qui ne nous ressemble pas.
On se fixe nous-méme certaines limites pour pas avoir de problémes : si on nous reproche qu'un patient
a pris un traitement qu'on lui a conseillé et que ¢a s'est mal passé pour lui...

Synthése des entretiens :

44 verbatims ont été relevés.

Pour plusieurs Patients Experts, étre rémunérés pour leur activité n’est pas une fin en soi (E6.1,E7.1)
le Patient Expert, une intervention bénévole auprés du patient présente des avantages par rapport a
une intervention rémunérée :

- Le bénévolat ne brouille pas les frontiéres entre le Patient Expert et le soignant (E11.1).

- Le bénévolat augmente la crédibilité et I'impact du Patient Expert auprés du patient
(E2.1,E2.2,E2.3,E2.5,E6.2,E8.1,E9.1,E9.2,E9.3).

- Lebénévolat allege la charge de travail administratif qui incombe au Patient Expert (E5.3,E6.1).

- Le bénévolat est jugé parfois plus efficace et plus rapide (E5.2,E7.2,E7.3).

Si certaines expérimentations d’intégration de Patients Experts au sein d’un service se déroulent bien
(E1.3), la rigidité du cadre de l'institution peut représenter une contrainte majeure pour les patients
experts (E1.1,E1.2,E11.2,11.3) qui désire exercer son activité en harmonie avec ses convictions
(E8.7,E13.1). Travailler pour une association intervenant au sein de l'institution laisse plus de liberté
au Patient Expert (E3.4,E8.4,E10.2,E11.4).

Le statut juridique du Patient Expert au sein d’une institution reste flou, de méme que son domaine
de compétence, ce qui ne favorise pas son travail (E1.4,E3.6,E5.1,E5.4,E8.2,E8.3). Ce flou peut étre une
source de frustration (E3.3,E11.5). Certaines limites sont établies en accord avec I'équipe médicale
(E2.4,E8.5), d’autres sont imposées unilatéralement par les soignants (E6.3), alors que d’autres sont
fixées par le Patients Expert lui-méme (E8.6,E13.2).
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2.

Intégration dans une équipe

Tableau 9 - 3.2. Intégration du Patient Expert dans un champ professionnel - Intégration dans une équipe

c
S - Verbatim
£

S o

1 1 Les deux [Patients Experts] étaient coachés avec un rendez-vous tous les 15 jours avec moi durant la
lere année.

2 Au début de I'expérimentation, il y a eu des tensions avec les soignants (...) Certains se sont mis en
greve.

2 1 Et puis petit a petit on s'apergoit que finalement a partir du moment ou c'est un soignant qui propose
[larencontre avec le Patient Expert] les patients sont préts afaire cette démarche et en tirent tout
de suite un grand bénéfice et modifient leurs représentations.

2 Le point important c'est que non seulement ces personnes, ces patients experts vont aider leurs
semblables mais aussi et surtout ils vont aider les soignants.

3 L'important étant de toute fagon de former les équipes a I'accueil du patient expert.

4 Nous on impose, pendant le temps de la formation en tout cas, une supervision.

5 Ce qu'on appelle une supervision c'est a dire évaluer comment leur formation impacte sur leur propre
parcours. Donc ce n'est pas vraiment un lien thérapeutique mais c'est quand méme voir s’ils sont en
capacité de recevoir les paroles des patients qui peuvent étre difficiles etc. donc ¢a c'est quelque chose
gu'on impose aux parcours dans la formation des Patients Experts.

6 C'est pas vrai de toutes les formations. Je crois qu'il y en a d'autres qui n'imposent pas ¢a du tout.

5 1 Moi mon intégration s’est bien passée : je suis arrivée dans un service d’hospitalisation de jour et I'arrivée
d’un patient expert avait était discutée en amont avec I'équipe.

2 En temps de travail au début, j’étais a 0,5 ETP pour une intégration en douceur.

3 Le service comprenait vraiment I'intérét d’un Patient Expert. En tout cas le médecin responsable.
Mais il n’était pas souvent présent... Ca a été plus compliqué avec le reste de I'équipe qui a mis du temps
a faire confiance a un ancien alcoolique (...) lls nous ont connu a une période ou on passait notre temps
a mentir pour maintenir les apparences...

4 | Onm’alongtemps interdit I'accés au dossier informatisé du patient (...) I'enjeu était symbolique.

5 Il'y aeu des erreurs de casting de certains établissements qui ne participaient a I’expérimentation
gue pour obtenir de la main-d’ceuvre gratuite.

6 | Aujourd’hui certaines équipes ont été formées a l'inclusion des Patients Experts, il y a eu des informations
faites dans les services, des formations des personnels, méme un colloque.

7 | Au sein de I'équipe on peut trouver un probleme d'habileté sociale de la part de certains Patients Experts
qui se résume par « je débarque, je balance a I'équipe soignante qu'elle fait de la merde et je leur explique
la vie » réaction de rejet de la part des soignants.

7 1 Mais je constate que beaucoup d'autres ont des difficultés parce qu'ils débarquent dans une
équipe en disant « moi je sais tout » alors gu'en fait c'est pas du tout comme ¢a gu'il faut faire.

2 Si les soignants sont en rejet c'est parfois parce qu'ils ne savent pas ce que c'est un patient expert, mais
parfois aussi ils ont des raisons de I'étre parce que le Patients Experts ne se positionnent pas bien par
rapport a lI'équipe.

8 1 Les soighants sont |a aussi pour cadrer, pour recadrer.

2 C'est pour cela qu'on a une supervision derriere. Ca sécurise en fait. Ca sécurise pour nous. Ca sécurise
le patient parce qu’un patient expert qui ne serait pas supervisé et ben on ne sait pas ce qu'il peut dire
on ne sait pas comment il peut partir en vrille enfin voila ! et puis vis-a-vis des soignants !

3 C'est quand méme énorme ce qu'il se passe : vous vous rendez compte, vous avez des soignants
gui nous confient leur patient !

4 Pour ces soignants c'est aussi trés important de savoir qu'on est supervisé. On n'avance pas comme
des électrons libres et ¢ca nous permet en plus d'avoir un cadrage. Il ne faudrait pas que I'on s'amuse a
faire des soignants, on ne se trompe pas de réle.

5 | A Bichat je dois vous avouer qu'on est vraiment sur I'horizontalité, on est vraiment en co-construction
avec les soignants.

6 Il faut que les équipes soient formées a l'accueil des Patients Experts.

7 Oui. Je crois que c'est trés important qu'on ne soit pas €électron libre. Non pas que je n'ai pas
confiance en nous mais c'est parce que... admettons un instant gu'avec [un autre Patient Expert] on
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coanime un groupe de parole, pourquoi pas ? Mais ce qu'il faut c'est qu'on puisse avoir un relais et que
le patient on puisse l'orienter vers des soins et qu'on ait une structure derriére nous.

Ca fait longtemps que I'équipe avait I'habitude (...) de fonctionner avec des anciens buveurs. Donc moi
j'étais vraiment trés bien intégré a I'équipe.

Je sais que pour I'équipe soignante hier au cours de la réunion il y avait des soignants et infirmiers qui
étaient la au moment ou j'avais été hospitalisé : vous imaginez, c’est quand méme quelque chose qui
est énorme mais pour eux il y a quelque chose de trés positif. s nous disent les infirmiers : "nous on ne
voit que les gens qui sont mal, une fois qu'ils vont mieux, ils ne reviennent pas nous dire gqu'ils vont
mieux" et eux ca leur redonne quelquefois de I'espoir dans leur métier, leur permet de voir aussi du positif
dans leur action.

10

Et ca c'est contrairement aux groupes de parole aux mouvements d'anciens buveurs, ou d'anciens
consommateurs [en général], c'est qu’eux ne fonctionnent que entre consommateurs. lls ne veulent pas
de médecin alors la le fait qu'il y a un soignant ¢ca donne une autre dimension. Vous voyez ¢a donne une
dimension du soin qui est encore plus forte.

On fait du sur-mesure, si le soignant sent que la personne n'est pas accessible on n’y va pas.

On marche vraiment ensemble avec les soignants.

Ce qui est important, c’est d’étre soumis a une supervision : on reste patient et on le restera
toujours. Ca protege aussi bien les Patients Experts que les patients. La supervision est indispensable.

Il faut former les équipes avant d’accueillir un Patient Expert.

10

On peut se dire Patient Expert, il y a un moment ot on est démuni, on ne sait pas quoi faire, il nous faut
de l'aide pro

11

Une infirmiére qui vient aux groupes de parole (...) me rend malade par son attitude : elle sait. Elle a trop
de certitudes sur l'alcool.

A I'époque ol le SIDA n'avait pas encore de traitement, j'ai compris que les médecins ne pouvaient pas
s'occuper de quelque chose pour lequel ils n'ont pas de traitement. Et s'il n'y a pas de solution, I'étre
humain souffre donc on pourrait au moins I'accompagner pour supporter sa souffrance.

13

On veut surtout avoir plus d'aide des soignants.

Synthése des entretiens :

35 verbatims ont été relevés.

Les Patients Experts sont demandeurs de liens professionnels plus étroits avec les soignants
(E8.1,E8.3,E8.5,E8.7,E9.1,E9.2,E10.1,E13.1). Cette collaboration est a la fois rassurante pour le Patient
Expert et confere une efficacité supplémentaire a la prise en charge du patient (E8.7,E8.10) méme s’ils
peuvent étre tres sensibles a des postures professionnelles qu’ils jugent négativement (E11.1).

Une intégration progressive du Patient Expert au sein du service peut apaiser les tensions (E5.2)

Une supervision psychologique et un soutien médical du Patient Expert en exercice semble aussi
requise (E1.1,E2.4,E2.5,E8.2,E9.3).

Coté soignant, une méfiance existe envers ces anciens patients (E1.2,E5.4,E8.2,E8.4), elle est liée :

D’ou

Au risque gu’ils soient engagés en tant que main-d’ceuvre a faible colt destinée a remplacer
des personnels qualifiés (E1.2,E5.5).

A la nouveauté d’un métier (E5.3,E5.4,E5.6).

A lattitude du Patient Expert envers les soignants, qui peut étre jugée méprisante
(E5.7,E7.1,E7.2).

Au passif des soignants avec les patients alcooliques, auxquels ils ont du mal a accorder leur
confiance (E5.3).

la nécessité de former au préalable les équipes a I'accueil des Patients Experts
(E2.3,E5,E7.2,E8.6,E9.4).
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Une fois cette méfiance passée, la synergie Soignant / Patient Expert profite au patient (E2.1), au
soignant (E2.2,E8.9) et au Patient Expert (E8.1,E8.3,E8.5.6,E8.7,E10.1)

E. Theme 4 — Missions du Patient Expert

1.

ETP / Accompagnement post-hdpital du patient

Tableau 10 - 4.1. Missions du Patient Expert - ETP / Accompagnement post-hépital du patient

c
S e Verbatim
55

S o

1 1 | [Notre Patient Expert] a plusieurs missions : il travaille essentiellement a la réhabilitation des patients,
mais aussi a la formation des soignants et a 'accompagnement des nouveaux Patients Experts.

2 | Il (...) accompagne les usagers dans les démarches d'accés aux droits

3 | (...) développement d'habilités sociales dans la communauté.

4 | Le métier [de Patient Expert] se rapproche plus de celui de médiateur que de celui de soignant.

5 | La dimension du soin chez le Patient Expert, elle est dans I'aspect ETP de leur travail.

2 1 | Parce que finalement ce qui est difficile c'est de vivre avec son histoire. Finalement pour dire les choses
simplement. Or son histoire on la retrouve en sortant de postcure. On a fait le sevrage, c'est tres bien,
mais a la sortie on se retrouve avec la méme problématique.

2 | Orce que vous disent les patients comme les soignants c'est "¢ca ne marche pas" alors ce n'est pas que
¢a ne marche pas c'est qu'il n'y a pas d'accompagnement a la sortie. Il y a rechute parce que les raisons
pour lesquelles les personnes se sont alcoolisées, évidemment qu'elles les retrouvent en sortant ! Or un
des roles des patients experts c'est d'accompagner a la sortie.

5 1 | Lapsy s'est appropriée le champ du rétablissement mais avec une compréhension limitée aux diagnostics
psychotiques et, en plus, pas ouverte sur tous les champs de la vie. C’est une vision borgne du
rétablissement. Le [Patient Expert] a un r6le a jouer.

Il'y a pléthore d'appellations ! Patients Experts, a I'origine, ¢a ne décrit que I'orientation ETP.

7 1 | Moi je dis que c'est indispensable : un Patient Expert doit étre formé en ETP et la c'est un vrai dipléme
universitaire avec le Pr Catherine Tourette etc...

2 | Et par ailleurs je vais aussi faire un atelier « Drogue / Justice » ou je vais traiter tous les problémes
judiciaires. En général on en trouve pas mal... 60 a 70% des patients ont des problémes judiciaires.

8 1 | Je suis Patient Expert aujourd'hui parce que je trouve ce processus extraordinaire : étre en lien avec des
gens et leur apporter ne serait-ce qu'une petite parole réconfortante... La, avant qu'on s'appelle, j'ai eu le
temps d'envoyer trois petits messages, des réponses, ¢a je le fais parce que c'est la relation humaine qui
m'a tant manqué et que je peux apporter aujourd'hui.

9 1 | Essayer de leur expliquer le groupe de parole pour quiils y adhérent. Nous on est conscient que le groupe
de parole et le suivi médical avec un psy ont été la clé du succes.

2 | On leur donne une carte de visite avec huméro s'ils veulent rappeler.

10 | 1 | On adapte ce qu'on fait & ce que nous disent les patients. Aide administrative, donner les adresses utiles
(administratives, médicales etc...), intervenir dans d'autres champs de la vie (par l'intermédiaire de la
radio notamment).

11 | 1 | Lintervention des Patients Experts auprés des patients est vitale ! Parce qu'il y a une chose qu'on ne peut
comprendre qu'en la voyant, c'est que c'est possible de s'en sortir.

13 | 1 | Le groupe de parole est vraiment important pour que les gens s'en sortent, comme la cure (...) On aide
aussi en dehors du groupe dans le quotidien.

2 | Fautqu'on arrive a faire comprendre aux gens, par notre ttmoignage que la vie est trop belle sans alcool,
tout le mal qu'ils font aux autres sous alcool et gu'ils se font & eux-mémes, leur faire prendre conscience
que leur addiction n'est pas temporaire, qu'il faut se prendre en main sinon ¢a va les détruire.

3 | Et on est complémentaire avec le Doc parce que des fois c'est lui qui bute et il nous demande de l'aide
pour faire venir les gens au groupe !
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Synthése des entretiens :

19 verbatims ont été relevés.

La réhabilitation est au coeur des missions du Patient Expert (E1.1,E11.1). A cheval entre le médical et
le social (E1.4,E5.1), elle peut prendre plusieurs formes :

Education Thérapeutique du Patient (E1.5,E5.2,E7.1).
Maintien de la relation de soin (E9.1,E13.1,E13.3)
Réinsertion sociale (E1.3,E13.2).

Aide a I’acces aux droits sociaux (E1.2,E10.1).
Aide juridique (E7.2).

La clé de cette réhabilitation est I’établissement d’un lien entre le patient et le Patient Expert, lien
maintenu au long cours une fois le patient sorti de I'hépital (E2.1,E2.2,E8.1,E9.2).

2.

Formation des Professionnels de Santé et des Patients Experts

Tableau 11 - 4.2. Missions du Patient Expert - Formation des Professionnels de Santé et des Patients Experts

Entretien
Extrait

Verbatim

[

[EY

[Notre Patient Expert] a plusieurs missions : il travaille essentiellement a la réhabilitation des patients,
mais aussi a la formation des soignants et a I'accompagnement des nouveaux Patients Experts.

N

Il fait partie de I'’équipe pédagogique pour la deuxieme vague de formation [de Patients Experts] a Paris
XIII.

Enfin la citation du professeur Lejoyeux, on est en 2007, dans son livre "Du plaisir & la dépendance” ou il
nomme explicitement quelgu'un qui forme le personnel soignant et notamment dit-il " J'ai appris aupres
de ces personnes beaucoup sur l'addictologie".

Vous voyez la il y a un cap décisif ou nhon seulement les Patients Experts vont aider leurs semblables mais
¢a, ce modéle, on nous rétorque souvent qu'il existait déja avec les mouvements d'entraide. Mais surtout
ce qui est important c'est gu'a ce moment-la on franchit un cap en invitant les équipes soignantes a venir
se former aux groupes de parole.

Alors je ne vais pas dire [que la formation des soignants c’est] la majeure partie de leur travail parce que,
si on considére en termes de temps, ils passent beaucoup plus de temps avec les patients qu'avec les
soignants, mais en matiére d'impact oui.

Il'y a un énorme retard & consulter : les patients arrivent trop tard en addicto parce qu'ils perdent 10 ans
a lutter contre leurs représentations de ce qu'est un malade alcoolique. Vous voyez donc en termes de
santé publique on aurait énormément & gagner, en effet, a former les intervenants de proximité que sont
les médecins généralistes, les médecins du travail, les travailleurs sociaux qui voient bien ces patients. Ils
voient bien le probléme. On dit souvent "c'est une question de repérage" mais avec le repérage précoce
et l'intervention bréve ce n'est pas le repérage qui est compliqué : le repérage quand on a quelqu'un qui
a un probleme d'alcool on le voit. C'est la facon d'aborder la question. Et la les patients experts me
semblent particulierement pertinents [pour expliquer aux soignants] a quel point eux ont besoin qu'on leur
parle et [qu'il ne faut] pas attendre la demande du patient.

Dans l'optique de former le plus grand nombre, c'est presque pour moi au-dela du probléme de se faire
accepter par I'équipe, ce serait presque limiter leur réle [que] de les maintenir dans le service au lieu de
les inviter & rencontrer en amont les intervenants et les intervenantes du social et de la santé.

Ca en termes de santé publique, c'est capital parce que vous voyez bien a quel point on a des codts
absolument faramineux de centres de postcure. Mais si les médecins généralistes par exemple étaient
formés [par les patients] on pourrait tout a fait faire I'économie dans un bon nombre de cas de centres de
poste-cures. Vous voyez?

39




7 | Est-ce que le groupe de parole pourrait étre géré uniquement par des non soignants ? Cela s'appelle un
mouvement d'entraide du coup. Ca on réinvente le monde quoi. C'est a dire que groupe de parole on peut
tout imaginer. Ce que je trouve le plus intéressant (...), dans un groupe de parole qui partage avec les

7 soignants c'est encore une fois que les soignants viennent apprendre (...) Ce n'est pas une surveillance
des patients, c'est que les soignants y apprennent beaucoup.

1 | Maurice Dematteis [Professeur en Médecine] m'emméne aussi & des conférences, il a mis en place un
concept vision croisée patient soignant des maladies addictives ou on intervient tous les deux et chaque
fois et je suis un peu rémunérée.

8 1 | Qu’est-ce qu'il faudrait rémunérer ? Les formations qu’on dispense.

9 1 | L'idée c'est de former les étudiants, notamment en médecine, [mais aussi] les médecins de ville, pour leur
apprendre a parler alcool.

2 | On a mis en place & c6té des formations pour les professionnels de santé, des interventions a
I'Ecole Nationale de la Magistrature.

3 | Le point important c'est que non seulement ces personnes, ces Patients Experts vont aider leurs
semblables mais aussi et surtout ils vont aider les soignants.

4 | Onraconte notre histoire et on met en place des jeux de réle. On leur apprend ce que nous aurions aimé
entendre.

10 | 1 | Le témoignage I'expérience avec le produit, le témoignage sur I'apport des groupes de parole, on peut
apporter un témoignage sur I'humanité et des réponses sur des pb concrets du quotidien, des questions
gue tout le monde se pose y compris les professionnels. Les réactions qu'on peut avoir a certains moments
etc...

11 | 1 | On pourrait faire payer les interventions qu’on fait pour financer nos formations [au sein d’'une association].

12 | 1 | Le Master 2 [dans lequel j’ai enseigné], ca a été une super expérience, ¢a m'a beaucoup apporté et

j'espére que j'ai apporté aux étudiants aussi.

Synthése des entretiens :

18 verbatims ont été relevés.

Si le Patient Expert doit participer a la formation de ses pairs (E1.2), il a aussi un role a jouer dans la
formation des soignants (E1.1,E2.1,E2.2,E2.3,E2.4,E2.7,E9.4,E12.1), que ce soit en formation initiale ou
continue (E9.1) mais aussi dans leur soutien au quotidien (E9.3).

Cette formation des professionnels de santé entrainerait une prise en charge plus précoce et donc
moins colteuse des patients (E2.4,E2.6).

D’autres champs professionnels peuvent bénéficier de I'apport pédagogique des Patients Experts
(E2.5,E9.2).

Son principal outil pédagogique est son témoignage (E2.4), notamment au sein des groupes de parole
(E2.2 et autres non cités ici mais repris dans le theme « Identité du Patient Expert »).

Si le bénévolat parailt adapté a l'intervention auprés des patients, les formations peuvent étre
rémunérées (E8.1,E7.1,E11.1).

3. Sensibilisation et prévention

Tableau 12 - 4.3. Missions du Patient Expert — Sensibilisation et prévention

= .

] Verbatim

- o=

9 @©

B

c X

w w

5 ‘ 1 | [Pour lever les] freins, il faut communiquer, informer et rencontrer les équipes
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6 1 | Quoi faire pour améliorer portée de I'action ? Je ne sais pas, d'abord j'ai jamais trop su comment me
présenter. Exemple : une dame qui était dans un état de santé lamentable (...) on ne savait plus quoi faire
(...) ses enfants ne voulaient plus s'en occuper. Donc j'ai pris la décision d'appeler moi-méme son
médecin pour qu’il prenne une mesure d’Hospitalisation d’Office mais il n’a pas voulu car il ne savait pas
qui j'étais (...) J'ai appelé SOS médecin et je me suis présenté comme un voisin inquiet : 1a ¢ca a marché.

2 | Déjaily aun probléme de vocabulaire pour faire interpréte entre les soignants et le malade et 1a faut avoir
un minimum de connaissances médicales pour le faire.

7 1 | La page Facebook [Moi Sobre] prend vraiment de I'ampleur, c'est formidable. Parce que c'est vraiment
une initiative d'un patient expert.

2 | Donc moi aujourd’hui je pense qu'un patient expert ¢a peut étre une force de proposition pour mieux
connaitre une maladie chronique, en l'occurrence la maladie alcoolique, et faire bouger les lignes en
matiere de prévention.

3 | J'ai fait énormément de conférences dans les entreprises. Comme toute ma carriére je I'ai faite dans les
entreprises, dans les collectivités territoriales, c'est donc un monde que je connais bien : le monde de la
performance, du burnout, de la souffrance au travail, de la responsabilité sociale des entreprises etc... Je
connais trés bien. Je suis extrémement sollicitée par des groupes...

8 1 | Lac'estintéressant parce que je vais intégrer un groupe de la HAS qui va travailler justement sur le role
du patient dans ses soins. Et ca serait plus dans les représentations que les gens peuvent avair, que les
soignants peuvent avoir.

9 1 | ... La nécessité absolue de faire un groupe de parole pour finalement transformer ses représentations.

10 | 1 | Les groupes [de parole] nous sont trés utiles avec les nouveaux patients.

12 | 1 | J'explique aussi mon parcours pour qu'elles comprennent puis on entrouvre la porte sur les groupes pour
gu'elles comprennent ce que ¢a peut apporter.

2 | Jaimerais pouvoir intervenir auprés des jeunes, (...) juste avant [ou] quand ils commencent & consommer.
C’est la que ¢a serait vraiment utile.

13 | 1 | On fait un peu psychologue mais dans l'alcool. Les gens nous posent des questions des fois...

Pour arriver a ce que les gens écoutent ce qu’'on a a leur dire, c'est surtout important qu'ils se sentent
bien, en confiance.

Synthése des entretiens :

13 verbatims ont été relevés.

Le Patient Expert a une responsabilité dans la reconnaissance de son statut (E5.1) qui passe par une
meilleure communication sur sa pratique aupres des soignants (E6.1).

Il doit travailler a transformer les représentations des patients et de leur entourage sur leur propre
maladie (E7.1,E7.2,E8.1,E13.1). Le Groupe de Parole est un outil efficace pour modifier ces
représentations (E9.1,£10.1,12.1).

Ses compétences peuvent aussi se décliner en actions de prévention primaire et secondaire
(E7.3,E8.1,E12.2) ou en interventions de sensibilisation sur les particularités du malade alcoolique
aupres des soignants ou en population générale (E8.1).

Le Patient Expert a une utilité en tant qu’interface entre le monde médical et le patient (E6.2).
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DISCUSSION

Précisons, en guise d’introduction a la discussion, que I'analyse des entretiens ne cherche pas a
objectiver une vérité incontestable. Le caractere subjectif de la démarche, la représentativité
imparfaite des profils rencontrés et leur faible nombre ne permet pas de prétendre a autre chose qu’a
un éclairage imparfait du sujet, centré sur la thématique de recherche.

|.  Répartition des verbatims

Le théme « intégration » est celui qui a donné lieu a la plus grande production de verbatims lors des
entretiens. Les questions qui lui sont liées ont entrainé les réactions les plus nombreuses, mais aussi
les plus vives.

Les trois autres thémes regroupent un nombre équivalent de verbatims.

Le sous-théme de l'intégration des Patients Experts dans les structures de santé est le plus abordé par
les patients. Ceci est notamment lié a la multiplicité des aspects qui le compose (voir plus bas).

Le sous-theme lié a la mission de sensibilisation et de prévention des Patients Experts est celui qui a
recueilli le moins de réactions. De plus, ces réactions étaient souvent peu élaborées.

On note des disparités importantes dans le nombre de verbatims en fonction de la personne
interviewée : certains des entretiens ont été plus « productifs » que d’autres et ont amené plus
d’éléments de réflexion. Ces entretiens sont essentiellement ceux menés avec les patients les plus
engagés dans la démarche de reconnaissance du Patient Expert: les présidents et secrétaires
d’associations de patients. Il est probable que ces personnes ont une prise de parole plus facile. Elles
ont de plus déja eu l'occasion de réfléchir et de s’exprimer sur le sujet en amont des entretiens.

Enfin, pour certains professionnels, seules les composantes du sujet ayant trait a leur champ de
compétence ont été abordées : cela limite le nombre de verbatims produits.

Il.  Théme 1 —ldentité du Patient Expert

A. Quel nom lui donner ?

Sujet compliqué a traiter ! Par soucis de lisibilité, les termes utilisés lors des entretiens pour désigner
les patients interviewés ont été uniformisés dans la section Résultats sous la banniére « Patient
Expert ».

Le choix du terme utilisé révele des enjeux qui différent en fonction du parcours et du contexte
d’exercice de chaque patient interrogé, voire méme de chaque soignant.

Remarque :

Les verbatims correspondant a cette partie n‘ont pas été repris dans les résultats car, par manque de
temps, la question de la dénomination n’a pas été posée systématiquement aux personnes interrogées.
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1. Point de vue des acteurs interrogés

Du c6té des patients comme des professionnels, les réactions sont contrastées :

- Ce terme est fermement rejeté par une des personnes interrogées (entretien 5) qui se
revendique Médiateur de Santé Pair (MSP). Cette distinction est fondamentale pour lui car il
estime que l'institution cantonne le Patient Expert au role d’éducateur en ETP, alors qu’il
considere qu’il a d’autres missions et compétences.

- Alopposé, le terme est revendiqué par d’autres patients (entretiens 7,8,9) comme preuve de
leur implication et gage de leur formation.

- Le patient de I'entretien 11 ne se reconnait pas dans le terme « expert », justifiant son opinion
par I'absence de suivi d’une formation adéquate.

- Mais la faible estime de soi liée au parcours alcoolique doit étre aussi prise en considération :
lors de la premiére prise de contact avec le patient de I’'entretien 6 il y a un an, ce dernier ne
se reconnaissait pas non plus dans la dénomination d’ « expert ». Il n’estimait pas mériter ce
titre. Un an plus tard, aprés avoir accompagné ce travail de these, il accepte d’étre qualifié
ainsi.

2. Considérations basées sur la bibliographie

Les termes employés pour désigner les patients compétents sur leur maladie et capables d’aider leurs
pairs sont variés et se recoupent souvent sur plusieurs points.

Le « Patient Expert » est consensuellement percu comme « expert de sa maladie, pour lui-méme » : il
a suffisamment d’expérience et s’est suffisamment formé pour gérer ses traitements et la surveillance
de ses symptomes. Il a une légitimité a adapter le nombre de prise ou les posologies en fonction des
circonstances du quotidien(12). Cette partie de ses compétences en fait un « Patient Autonome »(13).
A cette dimension privée s’ajoute la revendication d’un réle public qui doit se faire une place parmi
ceux qui existent déja :

- Le terme «Aidant» désigne de maniere trés générale toute personne s’impliquant,
bénévolement ou non, dans l'aide aux patients, notamment dans le cadre de la perte
d’autonomie. Il est subdivisé en plusieurs catégories :

o L’Aidant Naturel est défini comme une personne choisie par la personne aidée pour
I’accompagner dans les gestes liés a des soins prescrits pour favoriser son autonomie.
La personne en situation de dépendance et les aidants naturels regoivent au préalable
un apprentissage dispensés par des professionnels de santé leurs permettant
d’acquérir les capacités nécessaires a la pratique des gestes pour la personne
aidée(14).

o L'Aidant Familial est un membre de la famille (ou un proche) qui apporte son aide de
maniere non professionnelle(15).

o L'Aidant Professionnel est formé voire diplomé. Il tient un réle d’aide au maintien a
domicile. Cette catégorie comprend les auxiliaires de vie, infirmiéres, travailleurs
sociaux, assistants de vie, aide-ménageres, gardes a domicile...
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- La « Pair Aidance » n’a pas de définition consensuelle(16) mais peut étre considérée comme
un concept général qui désigne le recours a un pair au sens large, sous la forme de bénévolat,
de salariat... Historiquement, il englobe les associations d’entraide de patients (en particulier
les associations d’anciens buveurs du type Alcooliques Anonymes) et est actuellement
particulierement utilisé dans les champs du social et de la santé mentale. Dans cette optique,
le « Travailleur Pair » désigne un sous-groupe de pairs bénéficiant d’'un contrat de travail.

- Le « Patient Intervenant » est cantonné au champ de I'ETP(2). Il est une source d’information
pour ses pairs et pour les soignants. On en distingue deux types
o Le patient témoin : témoigne de son expérience personnelle lors de temps d’échanges
qui viennent renforcer chez ses pairs leur pouvoir d’agir sur leur prise en charge.
Rappelle que I'ETP permet d’étre acteur de sa vie.
o Le patient éducateur : co-construit, anime et évalue avec les professionnels des
programmes d’ETP. Apporte une complémentarité avec les soignants dans I’'animation
des séances collectives. Facilite I'expression de ses pairs sur des sujets difficiles a
aborder avec I'’équipe médicale.

- Le patient ressource(4) vient en appui des soignants et peut :
o Etre un patient témoin dans les formations des professionnels de santé.
o Accompagner les patients dans le contexte de I’hopital.
o Aider a la construction des programmes d’ETP.
o Servir d’interface entre les soignants et le patient.

- Le CCOMS, qui a développé le programme « Médiateur de Santé Pair »(17), définit ainsi les
compétences du MSP :

o Compétence 1 : Agir pour favoriser I'accés aux soins et le maintien des usagers des
soins en santé mentale dans leur environnement social, affectif et professionnel

o Compétence 2 : Participer a I’élaboration et a la mise en ceuvre du projet individualisé
de soin en collaboration avec I'équipe interdisciplinaire et 'usager

o Compétence 3 : Participer a la mise en ceuvre des plans de soin et d’insertion
professionnelle et sociale, ainsi que du Plan de rétablissement de 'usager

o Compétence 4 : Contribuer a I'amélioration de la qualité de la prise en charge et de
I'accueil de I'usager au sein des services et structures par la médiation

On retrouve ici une approche essentiellement sanitaire, centrée sur la santé mentale. Elle recouvre
I'accompagnement de I'usager, sa réhabilitation et la sensibilisation a ses difficultés. De plus, |le CCOMS
identifie des capacités inhérentes au MSP(18) qui recoupent celles revendiquées par les Patients
Experts interrogés :

- Une réduction de la distance thérapeutique.

- Un bilinguisme (parle a la fois la langue du patient et du soignant).

- Uneidentification réciproque, qui peut donner de |'espoir au patient pour son rétablissement.
- Unsavoir expérientiel (défini plus bas).

Remarque : Le patient de I’entretien 5 a participé a ce programme en tant qu’étudiant et Mme Toux
(entretien 1) en tant qu’encadrante.
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Parmi toutes ces réalités, le « Patient Expert » n’est que peu mentionné par les textes officiels ou en
dehors de I'ETP. Pourtant, la définition qu’en donne Catherine Tourette-Turgis, responsable de
I’Université des Patients a Paris — Sorbonne va bien au-dela de ce champ : « Un Patient Expert est un
patient qui a acquis une expertise ayant donné lieu a une validation, une qualification ou une
reconnaissance |'autorisant a exercer des fonctions, réaliser des missions, délivrer des enseignements,
assurer différents roles dans et hors du systéeme de santé(19). »

B. Parcours du Patient Expert alcoolique

Faisant le grand écart au-dessus d’une frontiére définie comme infranchissable, le Patient Expert
bouleverse de nombreux aspects de la relation patient - soignant. Comme tout bouleversement, seul
le temps permettra de saisir 'ampleur exacte des évolutions qu’il apportera au systéme de santé.

On peut cependant des maintenant s’attarder sur les éléments constitutifs de I'originalité, de I'identité
de ce nouvel acteur.

Contrairement aux autres professions qu’il cotoie, l'identité professionnelle du Patient Expert
alcoolique ne s’est pas construite a partir de sa formation. Si, comme on le verra plus tard, cette
derniére a son importance, elle n’est rien sans un élément clé : I'expérience personnelle de la maladie.

Avant d’acquérir des connaissances théoriques ou des compétences techniques en rapport avec
I’addiction, le Patient Expert alcoolique I'a vécue dans sa chair pendant des années. La maladie I'a
dépouillé de tout, ou presque. Seul lui est resté I'essentiel, juste ce qu’il fallait pour s’accrocher a la
vie, pour appeler a I'aide avant que sa personnalité ne soit balayée par un désir inhumain et
omnipotent d’alcool.

Il a frolé le désespoir et la mort. Il a connu la faiblesse et I'isolement. Il sait. Et ce savoir tres spécifique
n’est partagé que par les personnes ayant vécu ou vivant une expérience similaire. Ce savoir qualifié
d’expérientiel(20) est le socle de compétence sur lequel le Patient Expert va construire sa relation avec
le patient alcoolique. Il va lui permettre de comprendre son pair, de trouver les mots justes pour
s’adresser a lui. Au-dela des mots c’est toute son attitude, spontanément plus familiére que celle d’un
soignant, qui va renforcer ce lien : avant méme de se parler, ces deux patients se connaissent. Et pour
le patient perdu au fond du gouffre de I'addiction, un constat s’impose : si quelqu’un qui lui ressemble
a pu s’en sortir, alors peut-étre que lui aussi a une chance ? La rencontre est génératrice d’espoir.
L'identification du patient au Patient Expert est source de motivation.

C. Le Patient Expert : figure de 'empowerment du Patient

1. Qu’est-ce que I'empowerment ?
Le processus d’empowerment représente les étapes qui conduisent I'individu a devenir responsable
de lui-méme, de sa destinée économique, professionnelle, familiale et sociale. L'empowerment peut
étre envisagé comme un processus individuel, mais peut aussi s’appliquer a une communauté ou a une
organisation. Pour évaluer le niveau d’'empowerment des patients et améliorer les performances des
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systemes de santé, I'OMS diffuse les objectifs que doivent atteindre les politiques de santé. Deux de
ces objectifs consistent a recentrer la gestion des soins sur le patient et a améliorer I'autonomie du
patient / usager(21).

2. Description du processus d’empowerment
Le processus d’empowerment des patients atteints de maladie chronique peut étre décomposé de la
maniére suivante(22) :

1) Découverte de la maladie et des limites de I'offre de soins

Le patient est diagnostiqué : un monde inconnu s’impose alors a lui. Il confie ses questions et ses
angoisses au médecin. Les réponses qu’il obtient sont incomplétes ou inadéquates et le frustrent : il
prend la mesure du décalage entre ses espoirs et les limites de I'offre de soins.

2) Refus de la résignation et engagement dans une quéte d’information
Le patient ne se résigne pas. Il se renseigne sur sa maladie et ses traitements. Sur internet, il consulte
les sites dédiés a la santé. Il entre dans un parcours initiatique.

3) Apprentissage par les pairs, empowerment collectif

Le patient échange avec une communauté : par le biais d’associations ou des réseaux sociaux qui lui
permettent de se connecter a d’autres patients et de partager leur quotidien (effets secondaires des
traitements, etc...). Les échanges ont une dimension affective. Sa quéte personnelle devient une
recherche collective. En méme temps qu’il élabore un savoir unique, mélange de sa propre expérience
(savoir expérientiel) et des données de la science, il apprend a dépasser sa situation personnelle et a
se mobiliser autour d’un objectif commun. La force de cette communauté réside dans la similarité
entre ses membres, dans le rapport de confiance, d’égalité qui s’installe.

4) Apprentissage par la formation
Le patient s’inscrit a des actions d’éducation thérapeutique et/ou dans des formations. Il y gagne en
expertise, tisse de nouveaux liens.

5) Investissement dans des actions militantes

Le processus d’empowerment émancipe le patient et vise aussi a transformer le monde dans lequel il
vit. Les associations de santé créent de nouveaux rapports de force pour négocier de nouveaux
pouvoirs, de nouveaux droits. Les représentants des patients prennent conscience de leur capacité a
orienter les évolutions du systeme de santé.

6) Participation a un groupe spécialisé

Les patients s’investissent dans des groupes d’intérét par maladie, par thématique ou dans des groupes
recherche-action. lls élargissent leurs connaissances et acquiérent un sens de la communication et de
I’animation.

7) Affirmation en tant que Patient Expert
Ambassadeur de son association, le Patient Expert organise des rencontres entre médecins et malades.
Il synthétise des publications, en assure une diffusion multi-réseaux, sollicite de nouveaux avis. Il
affirme aussi une vision « patients » de la recherche, entierement axée sur I'objectif du rétablissement.
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3. Empowerment des patients interrogés

On peut alors constater que ce processus d’empowerment est déja avancé chez la plupart des patients
interrogés :

- lls sont tous conscients de ce qu’ils apportent a la prise en charge des patients.

- Tous estiment avoir un role complémentaire, et pas subordonné, aux soignants

- lls se sont pour la plupart formés et sont membres d’associations.

- laparticipation a un groupe spécialisé est retrouvée pour les patients des entretiens 5 (auprés
de I'Université Paris 8), 7 (auprés de la FFA) et 8 (aupres de la HAS).

- lls s’affirment en tant que Patients Experts (ou titre apparenté)

A noter que I'étape de Iinvestissement dans les actions militantes n’a pas été retrouvé lors des
entretiens menés.

La demande principale qui émerge de cette recherche, est celle d’une reconnaissance par les
professionnels : les patients savent qu’ils ont un réle a jouer, ils demandent a l'institution et aux
soignants de le reconnaitre a leur tour.

D. Nécessité d’accompagnement du Patient Expert

1. Une vie marquée par la maladie

Le Patient Expert en addictologie a vécu I'expérience de privation de sa liberté de penser sous I'emprise
de l'alcool. Peut-étre faut-il aussi y voir la source de la faible estime de soi-méme exprimée par
plusieurs patients ? Cet état peut compliquer I'exercice de ses missions car il augmente le risque de :

- Difficultés a endosser les responsabilités.

- Réactions non professionnelles face a des attitudes ou des propos ravivant d’anciennes
blessures.

- Mauvaise gestion de I’échec d’une prise en charge.

2. Un besoin de soutien

Conscient de ses failles, le Patient Expert cherche des appuis pour garder le sens des réalités. Ce que
les entretiens traduisent par le besoin exprimé d’un soutien psychologique et/ou d’un
accompagnement médical. Les entretiens font remonter une forte méfiance des Patients Experts
militant pour la reconnaissance de leur profession envers leurs pairs qui ne seraient pas suffisamment
encadrés. Car cette situation demande au patient un effort permanent pour maintenir I'équilibre
entre :

- Lapréservation de son autonomie par rapport aux soignants. |l doit rester lui-méme pour aider
les autres patients.
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- Lanécessité de se décentrer et d’écouter les soignants qui servent de point de repere.

3. Apports du soutien a la fonction de Patient Expert

Loin de représenter une faille, cet équilibre précaire constamment renouvelé représente peut-étre le
meilleur atout du Patient Expert en addictologie par rapport a ses collegues des autres disciplines. En
effet, le Patient Expert peut étre sujet a deux dérives que présente le Dr. Colas, diabétologue a I’'h6pital
Cochin, dans un article consacré aux Patients Experts en diabétologie(23) :

- La dérive autoritaire qu’il décrit de la maniéere suivante : « J'ai été témoin de I'abus de pouvoir
de certains patients dits experts, pire que certains médecins non rompus a I'ETP, et qui
rappellent les mandarins des années 1950. La menace dans certaines paroles ne laissait aucune
illusion au patient néophyte ou en demande d’accompagnement. L'évocation des
complications était prépondérante, comme I'avaient été les paroles blessantes d’un certain
nombre de patients a I’encontre d’'une personne qui ne se soignait pas : « vous ne verrez pas
vos petits-enfants » ... On est bien loin de I'ETP. »

Poussés par I'idée que « savoir c’est pouvoir » certains patients délaissent la création d’un lien
lié a I'identification pour devenir des prescripteurs autoritaires : « j'ai fait comme ¢a. Ca
marche. Fais pareil ou tu en subiras les conséquences. »

- La dérive permissive : « A I'inverse, j’ai été témoin de I"'empathie « iatrogéne » des autres a
I’égard de celui qui faisait des comas hypoglycémiques a chaque réunion : « on a bien le
droit »... »

Ayant lui-méme commis des erreurs, le Patient Expert décide de tout pardonner a celui qui les
reproduit, sans marquer la gravité et les conséquences néfastes qu’elles peuvent avoir.

Des critiques similaires ont par le passé été formulées a I'égard de certains « anciens buveurs » des
associations d’entraide alcoolique, notamment quand ils mettaient de c6té leur identité de patient
pour endosser la blouse du soignant. Mais dans le cas du Patient Expert en alcoologie, I'importance
accordée a la préservation de son identité permet d’envisager qu’il gardera la conscience de ses
propres limites. De méme que lI'accompagnement par les soignants le protegera de la dérive
permissive.

Enfin, d’autres facteurs viennent soutenir le Patient Expert et le préserver de ces dérives :

- Le mécanisme « d’identification réciproque »(24) qui est au centre de sa relation avec le
patient. Il apporte un soutien au Patient Expert, en lui rappelant régulierement ce qu’il a été
et ce gqu’il ne veut pas redevenir. Il contrebalance I'effet du temps qui passe et qui pousse la
psyché humaine a oublier les aspects les plus désagréables de notre existence.

- laparticipation réguliere aux groupes de paroles : évoquée comme une nécessité par plusieurs
patients, elle agit de la méme maniere que l'identification réciproque.

- La formation qui permet de se décentrer de soi et de mieux comprendre le point de vue des
autres, patients comme soignants.

L'instauration de groupes d’échange entre Patients Experts, a I'image des groupes Balint en médecine,
permettrait un échange sur les pratiques et les difficultés rencontrées.
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[ll.  Theme 2 - Formation

A. Nécessité d’une formation

1. Point de vue des acteurs interrogés

La formation parait indispensable a I'essentiel des personnes interrogées et, en premier lieu, aux
patients. Ceux-ci estiment que leur savoir expérientiel et leur empathie ne suffisent pas a faire d’eux
de bons accompagnants. Pour le patient de I'entretien 12, I'absence de formation peut méme amener
le Patient Expert a étre contre-productif.

Pour M.Claudon (entretien 2), la formation est pergue comme une premiere épreuve qui permet au
patient candidat de déterminer s'il est apte a devenir patient expert ou non : en se confrontant a ses
failles et ses faiblesses, il reconnait s’il est insuffisamment rétabli ou, plus simplement, s’il n’est pas
fait pour ¢a. Pour les patients des entretiens 5, 7, 8, 9, la formation participe a rendre crédible le métier
de Patient Expert :

- Parce qu’elle permet de trier le bon grain de livraie en recalant les patients
« autoproclamés experts » parmi les patients candidats, ceux qui ne se basent que sur leurs
convictions personnelles sans prendre en compte les apports de la pédagogie et de la
recherche.

- Parce que le diplome ajouté au CV du Patient Expert rassure les soignants

- Parce que le diplome marque la reconnaissance du statut par I'institution.

On remarque ici la portée stratégique de I'acquisition d’un dipléme, objectif bien différent de celui
d’acquisition de compétences assurant la qualité et la sécurité des soins et de 'accompagnement du
patient.

Il est cependant a noter que les deux patients experts les plus agés sont les plus sceptiques quant a la
portée d’une formation. Pour la patiente 11, les réserves émises portent sur le contenu de la formation
(voir chapitre suivant) et le fait qu’elle tend a trop rapprocher le Patient Expert du soignant, le privant
de l'identité particuliére qui fait toute sa pertinence. Pour le patient de I’entretien 6, bien qu’il soit I'un
des seuls a avoir globalement apprécié le contenu de sa formation, elle n"apporte pas selon lui de
crédibilité supplémentaire au Patient Expert vis-a-vis des soignants. Ce n’est pas la formation qui
changera le regard porté par les soignants sur les Patients Experts. Mais quand le regard changera, la
formation sera reconnue. En prenant en compte la longue expérience de ces deux Patients Experts,
leurs avis peuvent étre analysés de deux maniéeres radicalement différentes :

- llsont exercé leur métier a une époque ou les soignants adoptaient une attitude tres prudente,
voire réticente, quant a l'intervention d’anciens patients dans les soins.

- lls ont suffisamment d’expérience pour savoir que si les discours ont changé, les
représentations évoluent peu : « il faut que tout change pour que rien ne change »(25).
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2. Considérations basées sur la bibliographie

La formation fait partie des prérequis a la professionnalisation. Elle transforme des individus épars en
un corps social parlant un langage commun. Elle légitime la personne auprés de ses interlocuteurs
professionnels, mais aussi de ses pairs.

Actuellement, I'offre de formation a destination des patients est variée, elle peut :

- Etre proposée par des associations d’anciens buveurs, comme La Croix Bleue ou Vie Libre, par
des établissements de santé, ou par des universités.

- Former spécifiquement dans le champ de I'addiction ou étre transversale et centrée sur les
compétences des patients.

- Donner acces a un dipléme ou non.

- Etre dédiée aux patients ou les mélanger avec des professionnels du social et de la santé.

- Se consacrer a I’'ETP ou s’ouvrir sur d’autres compétences.

La grande diversité de ces formations peut étre percue comme un atout par des patients aux parcours
et aux attentes variées. Mais elle fournit un socle de connaissances inégal et participe a I'image confuse
des compétences des Patients Experts. En ce sens, elle ne joue pas en faveur de leur
professionnalisation.

La nécessité d’instaurer une formation dipldmante clairement identifiée par le public et reconnue des
professionnels qui pourrait « centraliser » le parcours d’apprentissage des patients s’est imposée
depuis longtemps dans les pays anglo-saxons. Aux Etats-Unis, la premiére formation universitaire
diplédmante dédiée aux malades du SIDA a été ouverte en 1997. En France, il a fallu attendre 2009 pour
voir émerger I'Université des Patients, a Paris VI, sous la responsabilité du Pr.Tourette-Turgis(26). Par
la suite, d’autres Universités des Patients ont été ouvertes a Aix-Marseille(27) et Grenoble-Lyon(28).

Si la dynamique semble prendre de I'ampleur, on peut s’interroger quant a sa pertinence pour un
public aussi particulier que celui des Patients Experts. Comment toutes ces identités variées qu’ils
cherchent a préserver pourraient se satisfaire d’'un enseignement uniformisé ? La réponse a cette
guestion est peut-étre a aller chercher dans le contenu de la formation.

B. Contenu de la formation

1. Formation théorique

Les principaux objectifs pédagogiques d’une formation selon les Patients Experts interrogés sont :

- Acquérir des outils pour faciliter la création de lien avec le patient
- Acquérir des connaissances permettant de répondre aux questions des patients

D’autres intéréts de la formation sont évoqués, de maniére moins systématique :

- Apprendre au Patient Expert a se décentrer de lui-méme pour entendre et comprendre ce que
lui dit le patient: si la maladie alcoolique présente des caractéristiques similaires chez
I’'ensemble des patients, permettant ainsi une identification, chaque parcours de vie est
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unique et le savoir expérientiel du Patient Expert doit étre transformé en un outil capable de
s’adapter aux réalités différentes vécues par les patients. Un Patient Expert qui n’arriverait pas
a discerner au sein de son histoire avec I'alcool les éléments universels reproductibles des
éléments personnels spécifiques risquerait, a minima, de ne pas établir de lien avec le patient
et, au pire, d’'étre délétére en apportant a ce dernier des réponses qui ne lui sont pas adaptées.
Le Patient Expert délivrerait alors un discours obtus qui se rapprocherait de l'image
caricaturale de l'ancien buveur des mouvements d’entraide alcoolique qui ne peut pas
entendre que sa réalité n’est pas la seule vérité possible.

- Apprendre a décrypter le langage médical pour jouer un role d’interface, d’interpréte, auprés
du patient : cette compétence de traduction, qualifiée de « bilinguisme médical » par M.
Claudon, permet I'adaptation des consignes médicales au contexte particulier de chaque
patient.

- Etablir un contact entre soignants et Patients Experts (dans le cas de formations non dédiées
aux Patients Experts), afin de faciliter une acceptation et une compréhension mutuelles.

Dans ce cadre, le contenu pédagogique du DU d’addictologie, formation fréquemment suivie faute
d’alternative, ne satisfait pas la majorité des patients rencontrés (a I'exception du patient de
I’entretien 6). Si son contenu semble intéressant a 'ensemble des patients I’ayant suivi, il lui est
reproché de ne pas étre assez généraliste et de se concentrer sur des connaissances médicales
pointues, alors que ces connaissances ne sont que peu utilisées au quotidien : on peut imaginer que
les patients qui recherchent ce type d’informations s’adressent plutot au soignant qu’au Patient
Expert.

Des formations existent depuis plusieurs années pour accompagner les patients qui souhaitent faire
reconnaitre leur expertise. La plupart sont dédiées a I’'Education Thérapeutique et les patients sont
formés au milieu des professionnels de santé. Mais pour la patiente de I'entretien 11, ce type de
formation participe a éloigner le Patient Expert de son savoir expérientiel pour lui faire adapter le
discours du soignant, il perd alors I'essence méme de son intérét pour le patient.

Pour le patient de I'entretien 5, une formation d’un niveau licence semble plus adaptée : elle serait
construite sur le modele de la formation des MSP en santé mentale et s’orienterait vers |'acquisition
de connaissances plus généralistes.

De plus, toujours selon le méme patient, I'essentiel des connaissances nécessaires est commun a
I’ensemble des Patients Experts : la formation pourrait donc s’adresser aux Patients Experts de tous
horizons en leur proposant un tronc commun, axé notamment sur l'acquisition des compétences
relationnelles, le décentrement de soi et la compréhension du monde médical, et des modules
spécifiques a chaque maladie. On retrouve ici le modele promulgué par I'Université des Patients.

La construction d’'une formation de Patient Expert dans un cadre universitaire pose cependant un
probléme majeur : un défaut d’accessibilité. Celui-ci se décline en trois points :

- Les difficultés financieres, de distance et de temps qu’imposent des formations universitaires
par définition contraintes a se dérouler dans un nombre restreint de lieux. Au méme titre que
les malades alcooliques, les patients aspirant a I’expertise se trouvent partout, y compris dans
des territoires éloignés des universités, notamment ruraux. En plus de cela, leur histoire avec
I’alcool a pu laisser des séquelles autres que médicales, notamment un retrait de permis de
conduire ou une perte d’emploi et de revenus entrainant une certaine précarité.
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- Un niveau scolaire insuffisant, ne permettant pas de suivre des cours. Certains patients
éprouvant des difficultés a prendre des notes ou a appréhender des informations trop
techniques.

- Une perte de confiance en ses capacités qui, combinée a I'image scientifique et élitiste que
I"'université peut avoir dans la population générale, entraine un découragement et un abandon
précoce du projet de formation.

Ces difficultés peuvent étre retrouvées dans n’‘importe quel autre domaine de formation : la sélection
socio-économique qu’impose la formation universitaire n’est pas un probléme nouveau et n"'empéche
pas de former des professionnels compétents. Mais, dans le contexte particulier du Patient Expert, le
probléme du manque de diversité dans les profils des candidats a I'expertise prendrait une nouvelle
dimension : elle limiterait le phénoméne d’identification qui est a la base de leur existence. Car si les
Patients Experts ne sont pas représentatifs dans la variété de leurs itinéraires de vie de la population
générale, les malades alcooliques, eux, le sont.

Pour pallier en partie le probleme évoqué ci-dessus, des formations en ligne, sous forme de MOOC, se
développent. Ce type de formation est pourtant assez mal vu par les patients interrogés qui se sont
exprimés sur le sujet: il ne permet pas, pour le moment, au patient aspirant a I'expertise d’étre
confronté au terrain.

2. Formation pratique

Selon les patients qui ont suivi une formation pratique sous forme de stage (et selon M.Claudon qui a
encadré une de ces formations), cet apport pratique serait un complément indispensable a la
formation théorique. Si les autres patients ne s’étendent pas sur ce sujet, il est a noter que ceux qui
expriment des inquiétudes vis-a-vis de contenus trop théoriques qu’ils ne s’estiment pas capables
d’assimiler se sentent plus en phase avec une formation pratique. Le patient de I’entretien 5, qui milite
pour une standardisation de la formation autour d’un modeéle universitaire de licence, admet par
ailleurs que ce modele laissera derriere lui des patients qui auraient été compétents sur le terrain.

Cette formation pratique présente plusieurs avantages :

- Comme la formation théorique, elle donne une nouvelle opportunité au patient candidat a
I’expertise de déterminer, cette fois-ci en conditions réelles, s'il est fait ou non pour ce métier.

- En complément de la formation théorique, elle aide a I'acceptation mutuelle des soignants et
des Patients Experts.

- Elle permet d’échanger autour de la grande variété de situations des malades alcooliques au
sein de I'établissement.

- Elle permet aux aspirants Patients Experts d’observer et de pratiquer in vivo ce qui constituera
leur coeur de métier : la création d’un lien avec le patient.

3. La Validation des Acquis de I'Expérience (VAE)

La compétence du Patient Expert est intrinséquement liée a son expérience. Or, la VAE existe pour
valoriser I'expérience en la convertissant en qualification professionnelle. Il est donc logique
d’envisager que le Patient Expert puisse en bénéficier, dans une optique a la fois de formation et
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d’acquisition de reconnaissance professionnelle. Cependant, la VAE permet de postuler a des emplois
qui existent déja et, comme évoqué dans les chapitres consacrés a l'identité et a 'intégration du
Patient Expert, ce dernier ne veut pas calquer son identité professionnelle sur celle des soignants : il
veut apporter autre chose. La VAE ne peut donc étre envisagée qu’une fois que le (ou les) métiers du
Patient Expert auront été définis.

IV. Theme 3 —Intégration

Selon les sociologues E.Bureau et J.Hermann-Mesfen, I'organisation du systéme de santé et son mode
de financement constituent des contraintes structurelles a la participation des patients(29). Mais les
perceptions des soignants et des patients jouent aussi un réle.

A. Le champ d’appartenance

Un flou entoure I'identité du Patient Expert : a quel champ appartient-il ? Est-il un professionnel de la
santé ? Du social ?

Le terme « Patient » Expert renvoi au domaine médical et des missions d’ETP lui sont déja attribuées.
Pourtant les entretiens renvoient une description différente du métier par ceux qui I‘exercent : I'ETP
est évoquée mais, comme partie de I'ensemble plus vaste qu’est la réhabilitation. Le Patient Expert
passe une grande partie de son temps a travailler sur cette réhabilitation et la réintégration du patient
dans la société. Dans cette optique, le Patient Expert se rapproche du Pair Aidant retrouvé dans le
champ de I'action sociale(30). Ainsi I'aspect transversal de ses missions contribue a entretenir une
certaine confusion et pose un probléme concret dans son exercice quotidien : peut-il étre intégré a
une équipe soignante ?

B. Le statut professionnel

1. Point de vue des acteurs interrogés

Les entretiens réalisés remontent deux maniéres de penser l'intégration du Patient Expert au sein
d’une structure sanitaire ou sociale :

- Le point de vue du patient de I'entretien 5, employé a temps partagé par un hoépital et une
faculté, et de Mme Toux, coordinatrice hospitaliere d’une expérience d’intégration des MSP
au sein de I’'hopital Sainte-Anne: ils estiment que I'obtention du contrat de travail est
importante car elle participe a la reconnaissance du Patient Expert en tant que professionnel.
Un professionnel dont le systéme de santé et les champs du social et du médico-social ne
peuvent pas se passer.

- Le point de vue des patients des entretiens 8, 9, 10 et 11, ainsi que de Micheline Claudon,
psychologue spécialisée dans I'accompagnement des patients en prise avec les addictions :
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pour eux, le contrat de travail est aliénant, il force le Patient Expert a se départir de son
identité, de son honnéteté, pour rentrer dans le moule d’une identité professionnelle. Le port
de ce masque renvoie le patient a celui que lui imposait I’'alcool et dont il a eu toutes les peines
du monde a se défaire. L'alternative proposée est celle de la constitution des Patients Experts
en association qui passerait une convention avec |’établissement pour y intervenir. Un contrat
de travail reste cependant tout a fait envisageable pour les missions du Patient Expert qui n’ont
pas de lien direct avec la prise en charge du patient (sensibilisation, formation).

La premiere opinion peut étre qualifiée de pragmatique : elle priorise la défense des intéréts d’une
nouvelle catégorie professionnelle jugée d’utilité publique pour assurer a terme le bien du plus grand
nombre.

La seconde opinion serait alors plus idéaliste et viserait avant tout a préserver I'identité des Patients
Experts, considérée comme leur principal apport a la prise en charge des patients, et donc leur source
premiere d’efficacité.

2. Considérations basées sur la bibliographie

S’il diminue de fait I'intégration du Patient Expert au sein du systeme de santé, le statut associatif
présente aussi des avantages :

- Il assure une certaine liberté au Patient Expert, notamment grace a I'apparition de petites
associations a vocation locale a des échelles trés différentes (I’APEA pour I’hdpital Bichat ou
Entre Deux Eaux pour les groupes de parole de Blois, Montrichard et Saint Aignan) dans
lesquelles les patients ont plus voix au chapitre que dans les grandes associations historiques
(31)(Vie Libre, la Croix Bleue, les Alcooliques Anonymes...).

- Il apporte une souplesse dans |'exercice, adaptée a des personnes aux modes de vie parfois
spécifiques, car marqués par la maladie.

- Pergue comme porteuse d’'une démarche dynamique et innovante(32), I'association apporte
une nécessaire remise en question du systeme de santé, beaucoup plus difficile a réaliser en
interne.

C. Larémunération

1. Point de vue des patients interrogés

Sur la question de la rémunération, les positions divergent aussi :

- Le patient de I'entretien 5 pense qu’elle va de pair avec la professionnalisation. Elle doit étre
réhaussée pour s’adapter au niveau de formation et d’expertise des Patients Experts.

- Pour les patients des entretiens 6, 8, 9, 10 et 11 la rémunération de I'activité
d’accompagnement des patients représente un frein a la création d’un lien, principal moteur
de leur apport thérapeutique. Cependant, une rémunération peut étre envisagée pour
d’autres missions, notamment celles de formation des professionnels.
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2. Le bénévolat

a. Avantages du statut de bénévole

Le statut de bénévole présente des avantages bien percus par les patients :

- Il permet de donner gratuitement ce que I'on a souvent recu gratuitement. Les patients
témoignent de I'importance qu’a eu dans leur processus de guérison les gestes d’humanité
gu’ils ont pu recevoir(33).

- En décidant de consacrer du temps et de I'énergie sans attendre de contrepartie, le bénévole
affirme un engagement fort aupres du patient.

- Cette absence de contrepartie permet aussi au bénévole de ne pas avoir I'impression de
compromettre son identité personnelle. Il n’y a pas d’ambiguité sur les motivations qui le
poussent a agir : il n’est pas la pour gagner sa vie dans un travail qu’il pourrait quitter du jour
au lendemain pour un autre. Il donne de son temps gratuitement dans une démarche altruiste.
Il a vécu I'enfer de I'addiction et il met son expérience au service des autres pour les aider a
en sortir.

- De maniére complémentaire, le bénévole s’attend lui aussi a ne pas subir trop de contraintes
jugées inutiles ou artificielles : moins de paperasse, moins de regles a suivre qui dénatureraient
son engagement.

b. Inconvénients du statut de bénévole

Mais ce statut comporte aussi des risques, peut-étre moins évidents a cerner :

- Des difficultés supplémentaires a paraitre crédible aux yeux des professionnels.

- Un cadre moins présent (ce que plébiscitent les patients) mais aussi moins protecteur : sans
horaires de travail et sans lieux dédiés, il peut étre compliqué de se déconnecter de son
engagement et de garder un espace pour sa vie privée. Sans fiche de poste il existe un risque
de prendre en charge des responsabilités dévolues aux proches ou aux professionnels. En un
mot comme en cent : il est plus difficile de dire « non ».

- Enfin, comme précisé plus bas, les difficultés remontées par I'expérimentation des Médiateurs
de Santé Pair illustrent le risque pour les professionnels de santé, conscients du contexte de
restrictions budgétaires, d’imaginer que les bénévoles se substituent a la création de postes
salariés.

3. Le travail rémunéré

Selon les dernieres estimations, 10% des diplomés de I'Université Des Patients de Paris VI accédent a
un emploi salarié en qualité de médiateurs en santé, formateurs ou concepteurs de programme
d’éducation thérapeutique du patient(34).
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a. Avantages de la perception d’un revenu lié a I’activité de Patient Expert

Qu’elle soit liée a une activité salariée ou de prestataire externe, la perception d’un revenu permet au
Patient Expert de vivre de son travail et parfois de se sortir d’une situation précaire. De plus le statut
« d’actif », valorisé dans notre société par rapport au statut « d’inactif »(35), contribue a redorer
I'image que le patient a de lui-méme et celle qu’il renvoie aux soignants.

b. Inconvénients de la perception d’un revenu lié a I'activité de Patient Expert

Selon Frangoise Touy, il n’existe pas a I’heure actuelle de statut adapté aux compétences du Patient
Expert dans les grilles salariales de I'administration hospitaliere. De ce fait, le salaire des Patients
Experts salariés est indexé sur les plus bas échelon de la grille. C’est ainsi que le patient de I'entretien
5 est rémunéré en tant que secrétaire administratif. Le salaire percu étant assez faible, il peut
constituer un frein pour des patients bénéficiant d’aides liées a leur statut de malade chronique,
comme |’Allocation Adulte Handicapé, a laquelle ils ne peuvent plus prétendre s’ils trouvent un travail.

Certains patients avec un faible volume d’activité rémunérable, a I'image du patient de I'entretien 12,
se retrouvent donc a privilégier le bénévolat pour ne pas perdre le bénéfice de leurs prestations
sociales.

Il peut aussi arriver que les Patients Experts ne remplissent pas les conditions requises pour étre
rémunérés, notamment dans le cadre des missions de formation liées a l'université. En effet, la
politique de recrutement des facultés n’autorise pas I'établissement d’un contrat de travail pour les
personnes sans emploi.

Méme formés, les Patients Experts se retrouvent face a un systeme de santé qui ne les attend pas. En
dehors d’initiatives menées individuellement ou par certains services, ils auront des difficultés a
trouver un emploi dans un contexte de restrictions budgétaires. Beaucoup finissent donc par exercer
sous un statut de bénévole subi et non choisi.

4. Eléments non-verbalisés pouvant intervenir dans le choix du patient

Enfin, en ce qui concerne le processus décisionnel qui amene un patient a privilégier une activité
bénévole, on peut s’interroger sur le role de la faible estime de soi des patients ayant vécu des années
sous le joug de I'addiction : méritent-ils d’étre payé ? Ont-ils réellement suffisamment a apporter pour
justifier un salaire ? Beaucoup estiment ne rien mériter, voire se sentent obligés de « se repentir ».

Ce questionnement est renforcé par deux éléments constitutifs de notre société et profondément
ancrés dans la mentalité des citoyens :

- Le travail, autrefois une obligation, est devenu un privilege dans une société marquée par un
chomage endémique : dans I'imaginaire collectif hérité du mythe du « Self Made Man », cette
récompense est attribuée a une personne qui a fait preuve de courage et de ténacité. Est-il
juste dans ce cas de rémunérer des personnes, diplomées ou non, parce que leur parcours de
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vie les a amenés a tomber dans I'addiction puis a en sortir ? Peut-on réserver des emplois a
des personnes sous prétexte de leur état de santé ?

- La responsabilité individuelle qui conduit a assumer les conséquences de ses actes, sans
prendre en compte I'influence de I’environnement : je suis responsable de mon addiction. J'ai
failli. Tant mieux si j’en suis sorti mais est-ce que je mérite pour autant d’étre récompensé par
un contrat de travail ?

Ces analyses nous incitent a considérer la proposition d’un Patient Expert : E. Jouet qui développe
I'idée que les Patients Experts pourraient se constituer en corps en majorité bénévole, a I'image des
sapeurs-pompiers (80% de bénévoles, 20% de salariés)(36). Ce modéle présenterait 'avantage de
contribuer a I'essor des Patients Experts tout en prenant en compte les contraintes financieres du
systeme de santé.

D. Laspect juridique

L'absence de prise en compte par I'administration du statut du Patient Expert est liée au fait,
gu’actuellement, aucune loi ou code, ne précise sa place au sein du systeme de soin. Ce flou est
préjudiciable a la professionnalisation du Patient Expert car :

- Il a tendance a maintenir les directions des structures de soin dans une attitude attentiste :
pourquoi consacrer du temps a développer un projet d’encadrement des Patients Experts si
I’on doit repartir a zéro dans les années a venir ?

- Il place les équipes soignantes dans une situation inconfortable : a quelles informations doit
avoir acces le Patient Expert ? Peut-il consulter le Dossier Médical Informatisé ? Peut-on le
laisser seul dans une chambre avec un patient ? Dans ces conditions, I'attitude jugée la plus
prudente consiste souvent a donner le minimum de liberté et d’accés aux informations
médicales aux Patients Experts. De plus, les équipes auront tendance a ne pas prendre en
compte dans I'organisation de leur planning la présence du Patient Expert, ce qui compliquera
son acces au patient.

- Il place le Patient Expert dans une situation inconfortable ou il doit lui-méme s’astreindre a
une ligne de conduite qui est déterminée par son association ou selon son propre ressenti.

A I’hopital Bichat (entité de ’APHP), la bonne entente entre les soignants, les Patients Experts et la
direction (en la personne de Michael Besse, entretien 3) a permis a cette derniére de lancer un projet
de charte d’accueil du patient expert. Ce document, dont la rédaction met a contribution un professeur
de droit spécialisé en droit de la santé, n’aura pas de valeur juridiquement contraignante mais aura le
mérite de sortir le soignants et les patients de cette position inconfortable ou, sans guide de conduite,
les regles sont fixées par les soignants, a l'instinct, sans garantie que la facon de fonctionner
d’aujourd’hui ne soit pas reprochée aux personnels demain. Une fois publiée, cette charte basée sur
I’expérience d’accueil des Patients Experts en alcoologie devrait s’appliquer a I’ensemble des services
des hopitaux de I’APHP qui accueillent des Patients Experts.
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E. Lintégration dans les équipes

Une méfiance des soignants vis-a-vis des Patients Experts est relevée par plusieurs patients et
professionnels. L'expérience des Médiateurs de Santé Pair menée par le CCOMS appuie ce constat(17).

1. L'expérience Médiateur Santé Pair

La premiére expérience a été mise en ceuvre aux seins de secteurs de psychiatrie volontaires par le
CCOMS, en partenariat notamment avec I'Université Paris 8 et les ARS lle-de-France, Nord-Pas-de-
Calais et Provence-Alpes-Cote-d’Azur.

S’inspirant d’expériences menées a |'étranger, en particulier au Québec, ce programme avait pour
objectif de démontrer I'efficacité de la pair aidance en valorisant le savoir expérientiel et la formation
des usagers.

Des patients sans emploi ont été formés pour devenir médiateurs dans le but d’intégrer des équipes
de soin et de travailler a I'animation des groupes et des entretiens individuels, mais aussi pour réaliser
un accompagnement hors hopital, sanitaire et social.

Le bilan est jugé globalement positif par le CCOMS (Sur une trentaine de candidats, plus de la moitié
sont toujours en poste quatre ans aprés la fin du programme et un tiers ont repris un autre travail ou
poursuivi une autre formation). Une nouvelle expérience a commencé début 2018, forte de six
candidats de plus que la précédente.

Mais l'intégration ne s’est pas déroulée sans heurts : a I'hopital Sainte-Anne notamment, une partie
du personnel s’est mis en greve pour protester contre ce qu’ils considéraient comme une menace pour
leurs emplois. L'accueil des MSP a été tres différent d’un service a I’autre, en fonction de la préparation
des équipes en amont. Au final, sur deux MSP accueillis, un continue d’exercer (le patient de I’entretien
5) et une a abandonné pour reprendre des études, invoquant ses difficultés d’intégration comme
principal motif de sa décision.

2. Causes de la méfiance des soignants

- Lacrainte de se voir remplacé, comme évoqué plus haut par une main-d’ceuvre moins qualifiée
et moins chére.

- Lincompréhension que celui qui a fait des études respectées, le « sachant », éprouve face a
ceux qui n’ont aucune formation (ou en tout cas pas de formation standard). Ces « profanes »
se disent son égal, prétendent eux aussi détenir un savoir, le savoir expérientiel, qu’il ne sera
jamais capable de maitriser, faute de ne pas lui-méme étre malade(37).

- Le stress que peut provoquer la remise en cause des pratiques soignantes par les Patients
Experts. Cela peut aller du décalage du planning des soins, pour donner le temps au Patient
Expert de rencontrer le malade, a la remise en question de la maniére d’interagir avec le
malade.
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- Particulierement dans le champ des addictions, cette méfiance peut-étre encore aggravée par
I’expérience qu’ont les soignants des personnes en situation de dépendance et de manque. lls
les ont vu mentir, tricher, étre préts a tout pour se procurer de I'alcool ou maintenir les
apparences de la normalité. Comment a partir de la faire confiance a d’anciens patients, au
point de leur confier des malades ?

3. Solutions envisagées

Mais, une fois les représentations négatives dépassées, comme le souléve la patiente de I’entretien 8,
les soignants peuvent aussi étre heureux de travailler avec d’anciens patients : cela leur rappelle que
si leur métier les condamne a s’occuper de patients qui ne sont pas au mieux de leur forme, le
rétablissement est possible. Ce simple constat peut redonner un sens au travail quotidien et foi en une
vocation. Surtout, cette collaboration peut s’avérer bénéfique a la prise en charge des patients.

C’est ce qui ressort de I'analyse de I'expérimentation qui a mené a la publication du modele de
Montréal(38), I'un des modeéles qui va le plus loin dans la valorisation de I'expertise des patients. Il
propose une relation de partenariat entre soignants et Patient Expert qui légitime ce dernier comme
professionnel du soin a part entiére(39).

Alors comment passer de la méfiance a la synergie ? Les entretiens font remonter plusieurs éléments :

- Llaparticipation du Patient Expert et des soignants aux mémes formations, afin de s’apprivoiser
dans un cadre plus « relaxé » que celui du quotidien hospitalier.

- La préparation en amont des équipes soignantes qui vont accueillir un Patient Expert :
répondre a leurs questions, désamorcer les craintes, poser clairement le cadre et les limites
de l'intervention du Patient Expert.

- Prévoir des temps de communication apaisés et suffisamment longs entre soignants et Patient
Experts, notamment au moment des transmissions.

- L'attitude du Patient Expert envers les soignants, son « savoir étre » professionnel(44). Il ne
doit pas adopter une posture unilatérale dans laquelle il aurait tout a enseigner aux soignants
et rien a en apprendre.

- Ladiscussion, la co-construction du soin entre soignants et Patient-Expert.

Malgré toutes ces pistes, il ne faut pas oublier que cette intégration ne pourra fonctionner si elle est
vécue comme le stress de trop par les soignants. Dans des conditions de souffrance au travail causées
par le manque d’effectif, de moyens ou une ambiance délétere au sein de I'équipe, n'importe quel
changement qui ne résout pas directement les problémes évoqués sera percu comme hostile.
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V. Théme 4 — Missions

A. Accompagnement du Patient

Si en France le Patient Expert est fortement associé a I'ETP dans le discours institutionnel, les différents
acteurs se sont avérés peu loquaces a ce sujet, préférant parler d’accompagnement et de
réhabilitation. Pour la patiente de I'entretien 7, 'ETP est une des composantes essentielles de la
mission des Patients Experts. Alors que pour le patient de I’'entretien 5, si I'importance de I'ETP n’est
pas remise en cause, le Patient Expert y est trop longtemps resté cantonné par l'institution alors méme
qgu’il peut étre utile ailleurs.

Une des spécificités de I'accompagnement tel que peut I’exercer le Patient Expert, c’est de ne pas étre
cantonné a I’h6pital : si ce dernier est un lieu de repérage et de premiere prise de contact avec le
malade, le suivi par le Patient Expert continue hors les murs, apres le retour a la vie quotidienne, quand
le risque de rechute est le plus important.

Cet accompagnement au long cours peut se décliner dans plusieurs domaines en fonction des besoins.
Il peut servir notamment :

- A offrir un contact humain constructif et bienveillant dans le cas de patients isolés ou a
I’entourage délétére.

- A maintenir le patient dans le soin.

- Aassister le patient dans ses démarches administratives.

- Afavoriser sa réinsertion sociale et professionnelle.

- A fournir une assistance dans les procédures judiciaires auxquelles les patients alcooliques
sont souvent confrontés.

Il parait utopique d’imaginer que I'ensemble des Patients Experts pourra apporter une aide efficace
dans des domaines aussi variés. Il est certainement plus réaliste d’envisager le Patient Expert comme
une interface :

- Il fait appel a son expérience personnelle et a ses compétences pour aider directement le
patient.

- Il s’assure qu’il reste dans un parcours de soin

- Etdansles cas ol il n’est pas compétent, il met en contact le patient avec les personnes et les
organismes aptes a |'aider.

Ainsi le Patient Expert peut devenir un interlocuteur au carrefour d’une prise en charge globale, a la
fois médicale, sociale et, plus généralement, humaine.

B. Formation des Professionnels de Santé

Le Patient Expert a un réle a jouer dans la formation des Professionnels de Santé, que ce soit dans le
cadre de la formation initiale ou continue. Par son témoignage, il permet aux étudiants d’appréhender
deux éléments qui leur échappent généralement :
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- La relation que le patient entretien avec le soin: principalement axée sur l'interaction
humaine, elle différe de la vision technique inculquée a I'étudiant durant sa formation.

- Le vécu de la maladie au quotidien, qui ouvre I'esprit de I’étudiant au retentissement de la
maladie chronique sur le quotidien, une fois le patient sorti de I’hopital.

Un travail de recherche québécois a montré que l'intervention des patients dans la formation des
étudiants en santé donne a ces derniers une meilleure compréhension de la perspective du patient. Ils
développent par la suite de meilleures compétences en communication(40)

A ces considérations générales, s’ajoute une dimension supplémentaire spécifique au champ des
addictions : faire comprendre au soignant le mécanisme de privation de liberté induit par la substance.
Car trop souvent le patient non compliant est renvoyé a sa responsabilité individuelle par le soignant,
attitude confortable permettant au soignant de ne pas remettre en question sa pratique et le systeme
dans lequel il évolue en cas d’échec de la prise en charge.

By

Ce type d’interventions rappelle a I'étudiant que la médecine, en dehors de sa composante
scientifique, reste une discipline ancrée dans la relation humaine.

De maniére plus prosaique, ces formations permettent aussi de briser les non-dits et de modifier les
représentations sur I'addiction. Ce faisant, elles libérent la parole et permettent aux soignants d’oser
franchir le pas et d’interroger les patients sur leurs consommations. In fine, ce changement de
comportement pourrait permettre une prise en charge plus précoce des addictions et donc I'améliorer
(tout en réduisant son coQt).

La maladie alcoolique ne limitant pas ses méfaits au seul champ médical, la mission de formation du
Patient Expert ne se cantonne pas non plus uniquement aux professionnels de santé : les membres de
I’APEA dispensent notamment des formations aux futurs magistrats pour les aider a comprendre le
fonctionnement d’une pathologie qui ameéne certains malades alcooliques a revenir sans cesse devant
la justice. Le cadre d’intervention du Patient Expert dépasse donc le champ du médical, y compris dans
sa mission de formation.

Enfin, cette mission de formation revét une importance supplémentaire pour les Patients Experts qui
interviennent bénévolement auprées des malades : ils acceptent une rémunération dans le cadre de la
formation. Cette rémunération peut étre adressée directement a la personne responsable de la
formation mais peut aussi participer au financement des projets associatifs, notamment dans le cadre
de la formation continue des Patients Experts.

C. Sensibilisation et prévention

En paralléle des formations, le Patient Expert peut aider a transformer les représentations sur 'alcool :

- Des soignants, comme évoqué plus haut.

- Des patients, y compris ceux pour lesquels la consommation abusive d’alcool n’est pas le
principal motif d’hospitalisation mais reste un probleme latent. Dans cette optique le Patient
Expert pourrait intervenir dans tout I’hépital, en dehors de son service de rattachement.

- Delasociété en général, en étant un acteur de prévention primaire qui peut intervenir aupres
des jeunes, des familles, des entreprises etc... Le Patient Expert pourrait par exemple participer
a des journées de sensibilisation en collaboration avec l'infirmiére de secteur pour les
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établissements scolaires ou avec le médecin du travail pour les entreprises et les organismes
publics.

Le Patient Expert ne serait alors plus rattaché a un service ou a un établissement. Ses
interventions pourraient étre coordonnées par I’association qui I'emploie et se dérouler en
dehors du systéme de santé. Un cadre plus lache, peut-étre plus en adéquation avec la liberté
que recherchent nombre de Patients Experts dans leur exercice.

VI. Forces et faiblesses de I'étude

A. Choix du sujet

Le theme du Patient Expert et la remise en question de la relation soignant — patient qu’il implique est
un champ immense a investiguer. La porte choisie pour y entrer, la question de la professionnalisation,
a jusqu’ici été peu explorée dans le contexte francais. La littérature étrangére (anglophone et
francophone, notamment québécoise) est plus abondante mais son analyse a abouti a la conclusion
gue de nombreux éléments étaient difficilement extrapolables dans le contexte spécifique du systeme
de santé frangais. Ce théme va certainement donner naissance dans les années a venir a de
nombreuses publications qui viendront compléter ce travail.

Le choix de limiter cette recherche au champ de I'alcoologie restreint I'intérét de cette étude si I'on
considere la vaste étendue des domaines ou les Patients Experts peuvent intervenir. Mais ce choix a
permis de mettre en exergue les spécificités de ce milieu, notamment ses particularités historiques et
I'impact que peut avoir sur les patients et les soignants I'image de I’addiction : officiellement
considérée comme une maladie comparable a d’autres mais souvent associée a la représentation de
I’échec et de la faiblesse, I'alcoolisme inhibe I’estime de soi des patients et la confiance que leur
accorde la société, en particulier les soignants. La conjonction de ces deux facteurs ne favorise pas
I’'empowerment des Patients Experts dans ce domaine, qui apparait en retard par rapport a d’autres
maladies chroniques.

B. Choix de la Méthodologie

La principale originalité de cette these est d’avoir priorisé la voix des patients : son développement a
été guidé par leurs témoignages, a contrario d’autres projets qui partent du discours institutionnel sur
le patient expert pour ensuite demander a ce dernier de se positionner.

La sélection des personnes vues en entretien peut faire débat, notamment sur la qualification de
Patient Expert qui leur est apposée. Peut-étre que dans quelques années, lorsqu’une définition
réellement consensuelle du terme se sera imposée, ce travail sera-t il critiqué pour avoir sélectionné
des patients ne méritant pas le qualificatif d’expert. En I’état actuel des connaissances sur le sujet, ce
choix est assumé car il privilégie la représentativité de réalités extrémement différentes d’un bout a
I'autre du territoire national.
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Les orientations dégagées par les entretiens n’ont pas été appuyées par la passation de questionnaires
qui auraient pourtant permis d’avoir une estimation quantitative du point de vue de chacune des
personnes interrogées. L'outil utilisé pour recueillir les données conditionne la validité des résultats.
L'utilisation exclusive d’entretiens a semblé étre la meilleure maniére d’aborder cette recherche :
I’entretien permet aux personnes interrogées de produire un discours complexe et profond. Comme
outil d’enquéte, I'entretien « est un procédé d'investigation scientifique, utilisant un processus de
communication verbale, pour recueillir des informations, en relation avec le but fixé »(41) : lors d’un
entretien I'enquéteur, dans une attitude d’écoute active et bienveillante, favorise un climat de
confiance propice a la délivrance d’informations supplémentaires, non obtenues par le biais d’un
simple questionnaire. Cet échange offre aussi la possibilité de percevoir des éléments de
communication non-verbale que sont les émotions, le regard, les gestes, I'intonation de la voix...

Par ailleurs, selon Blanchet et Gotman, cette méthode se caractérise par le fait que « I'enquéte par
entretien est ainsi particulierement pertinente lorsque I'on veut analyser le sens que les acteurs
donnent a leurs pratiques »(42).

Concernant le choix d’entretiens semi-directifs pour les Patients Experts, Laurence Bardin décrit sa
dynamique comme basée sur une attitude non directive de I'enquéteur, la libre expression suivant la
logique de l'enquété et l'acceptation de I'improvisation(43). Ce type d’entretien facilite la
reformulation qui vise a recentrer le theme initial. Le but est d’obtenir des échanges productifs sous la
forme d’une discussion, tout en restant centré sur le theme de la recherche.

Les entretiens réalisés avec les professionnels sont restés ouverts pour deux raisons :

- Il a été jugé que le discours du professionnel sur sa pratique était suffisamment rédé pour ne
pas avoir besoin de le guider.

- La spécificité des champs abordés avec chaque professionnel rendait complexe la réalisation
de grilles d’entretiens différentes pour chaque entretien.

Concernant le choix des Patients Experts, ils ont été sélectionnés pour obtenir une représentativité la
plus large possible :

- Dutype d’assistance que peut proposer le Patient Expert
- Des statuts des Patients Experts
- Des opinions et problématiques rencontrées par les Patients Experts

Les entretiens menés ont permis d’obtenir une saturation des données pour la plupart des themes
recherchés, en dehors du théme « Sensibilisation et prévention », peu ou pas abordé par la plupart
des personnes rencontrées.

Concernant le choix des professionnels interrogés, il est dommage de ne pas avoir recueilli I'avis de
soignants, en dehors de Micheline Claudon. Plusieurs ont été contactés mais ces demandes sont
restées sans réponse ou ont obtenu une réponse trop tardive pour étre intégrées a ce travail de thése
(c’est notamment le cas du Professeur Tourette-Turgis, fondatrice de I’Université Des Patients a Paris
— La Sorbonne). Une autre difficulté rencontrée a été de ne pas retrouver dans la littérature des
soignants exprimant des réticences vis-a-vis de l'intégration des Patients Experts. Leurs avis auraient
pu apporter un contrepoint constructif.
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C. Bibliographie

Si le sujet précis abordé dans cette thése reste assez peu couvert, la littérature disponible en ce qui
concerne le theme général du Patient Expert est conséquente, que ce soit dans le champ de la santé,
de la sociologie ou de I'histoire. Devant I'étendue du sujet traité et I'abondance de la littérature
disponible, il est certain que des sources de qualité n’ont pas été prises en compte.

D. Theme de la réduction des risques

La question de la réduction des risques n’est pas ressortie des entretiens et n’a donc pas fait I'objet
d’une recherche bibliographique par la suite. En corollaire, le cas des Patients Experts non abstinents
n’a pas été abordé. L’absence de traitement de ces sujets occulte un débat tres présent actuellement
en alcoologie entre les tenants de |'abstinence et les partisans de la réduction des risques. Les
désaccords conceptuels profonds qui existent entre les deux camps pourraient contribuer a diviser
soighants et Patients Experts.
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CONCLUSION

Des projets impliquant les patients existaient déja en région Centre —Val de Loire. On peut notamment
citer, dans le cadre de la formation, la participation de patients a la formation Master 2 Promotion
Gestion de la Santé de la faculté de médecine de Tours et aux cours des étudiants infirmiers de I'IFSI
de Blois. La réalisation de ce travail en partenariat avec des patients alcooliques des départements
d’Indre-et-Loire et du Loir-et-Cher a accompagné le lancement de nouvelles initiatives et I'ouverture
de perspectives locales innovantes :

- Mobilisation du centre hospitalier de Saint Aignan, en convention avec plusieurs centres de
cure, en faveur de la réalisation de sevrages. Des patients sevrés prennent contact avec les
patients pour discuter d’'une démarche de sevrage et/ou leur faire connaitre les groupes de
parole.

- Participation de patients en tant qu’intervenants a la journée du CAIL (Collectif d'Alcoologie
d'Indre-et-Loire).

- Production d’'une émission de radio hebdomadaire consacrée au témoignage des patients
alcooliques (disponible en podcast, permettant une diffusion a tous les patients
francophones).

- Ouverture par des patients d’une permanence d’accueil et d’'accompagnement des patients a
I’hopital de Saint Aignan.

- Organisation de séances ciné-débats autour d’un film traitant du soin en alcoologie dans la
vallée viticole du Cher.

- Concertation avec le Centre Régional de Coordination des Dépistages des Cancers (CRCDC),
pour que les Patients Experts en alcoologie participent a des actions de promotion du
dépistage du cancer colo-rectal.

- Un Patient Expert travaille a I’élaboration d’un programme de promotion de la santé avec le
Groupe d’Entraide Mutuelle (GEM) de Montrichard.

Cette dynamique nait de I'énergie des Patients Experts et illustre leur volonté de lutter contre le fléau
de I'alcoolisme dans tous les contextes, a tous les niveaux. La ou la langue francaise englobe dans le
terme « maladie » les différentes dimensions de la pathologie, I’'anglais nous permet de mieux
comprendre le travail transversal que le Patient Expert effectue sur les différents aspects de la
maladie :

- La « disease », la maladie telle qu’envisagée par les médecins, qu’il contribue a expliquer au
patient tout en l'incitant a rester dans le soin.

- la«illness », le vécu de la maladie par le patient, qu’il permet d’exprimer et qu’il accompagne.

- La «sickness », I'image que la société se fait de la maladie et du malade, qu’il participe a
modifier pour permettre une meilleure prise en charge des aspects « disease » et « illness ».

Face a la variété de ses missions, il s’avere difficile de définir une typologie unique de Patient Expert.
De plus la grande disparité des parcours de vie, des formations et des expériences professionnelles
donne a contempler un patchwork hétéroclite dont I'unité d’ensemble est occultée par I'observation
de chacune des piéces qui le compose. Mais cette unité n’en est pas moins réelle : en alcoologie, elle
plonge ses racines dans une expérience commune de la privation de liberté et du long combat livré
contre soi-méme, pour s’épanouir dans un profond engagement auprés de ceux qui traversent une
épreuve similaire. Et la diversité des moyens employés, si elle tend a rendre peu visible le travail des
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Patients Experts, n’en est pas moins utile : elle est source d’innovation, de remise en question et
d’avancées dans la prise en charge des patients.

La professionnalisation débute avec la formation. Celle-ci intégre dans l'idéal une composante
pratique, un stage en établissement de santé, et une composante théorique. La partie théorique doit
étre harmonisée pour permettre l'acquisition d’un socle commun de compétences et le
développement d’un langage commun. Mais elle doit aussi disposer de suffisamment d’enseignements
optionnels (ou communs a d’autres formations) pour que la plupart des patients y trouvent leur
compte. Elle permet aux patients de c6toyer les soignants, tout en proposant un contenu pédagogique
moins technique et spécialisé que celui des DU. Enfin, elle doit étre accessible dans la mesure du
possible aux patients précaires ou éloignés des grands centres urbains.

La professionnalisation, par ce qu’elle apporte en termes de reconnaissance des compétences des
malades, bénéficie aux Patients Experts. Mais elle bénéficie aussi aux autres malades et aux
professionnels de santé. Actuellement essentiellement développée dans le champ de I‘ETP, elle
pourrait amener a la création de postes liés a I'accompagnement des patients, au suivi au long cours,
ala prévention, a la formation des soignants... A condition de mettre en place les éléments nécessaires
a une cohabitation harmonieuse entre soignants et Patients Experts :
- Un cadre juridique bien défini lors de leurs interventions en établissements de santé pour
sécuriser a la fois les soignants, les Patients Experts et les patients.
- Un cadre organisationnel suffisamment souple pour laisser place a
Experts.
- Une préparation, en amont de leur venue, des équipes a I'accueil de ces collegues d’un genre
nouveau.
- Plus généralement, I'adoption d’'un modele de co-construction des soins développée par le
modele de Montréal.

‘expression des Patients

Les questions du salariat et du revenu divisent les Patients Experts, mais des compensations pourraient
néanmoins étre envisagées a minima pour améliorer leurs conditions d’exercice : accés a la formation
continue, remboursement des frais de transport, subvention des associations de patients... Les formes
envisageables sont nombreuses. L'utilisation des ressources en locaux et personnels des
établissements de santé pourrait participer a I'étayage des Patients Experts : suivi psychologique,
acces au médecin du travail, participation aux ateliers de relaxation proposés aux personnels voire
organisation de groupes de parole dans les salles de réunion de I’'hopital.

Une partie des postes envisagés pour les Patients Experts sont a vocation hospitaliere et participent, a
I’échelle des établissements de santé, a I'avénement de la Démocratie Sanitaire, au méme titre que la
présence des représentants des usagers aux conseils de surveillance et aux comités d’usagers des
établissements de santé. Par ces deux portes d’entrées, les patients/usagers influeraient de maniére
complémentaire et a différents niveaux sur I'orientation du projet d’établissement et 'amélioration
de la qualité et de la sécurité des soins.

Et en suivant I'exemple de ces représentants d’usagers, déja présents au sein des Agences Régionales
de Santé, a la Caisse Nationale d’Assurance Maladie et a la Haute Autorité de Santé par exemple, la
professionnalisation du Patient Expert pourrait I'amener a jouer un role a tous les niveaux de
I’organisation des services de santé.

Bien shr ces développements doivent étre envisagés en concertation avec les usagers qu’ils concernent
en premier lieu.
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ANNEXES

Annexe 1 : Guide d’entretien semi-directif a destination des Patients Experts
R = Relance de ma part en cas d’absence de réponse ou de réponse incompléte de la personne
interviewée.

l. Parcours
A. Quel est votre parcours :
R- Milieu social : parents, études, métier
R- Histoire avec I’alcool (ou la maladie en général si patient expert hors alcool)
B. Qu’est-ce qui vous a donné la motivation de consacrer votre temps aux autres patients ?
R- Groupe de parole ?
C. Sivous avez suivi une formation, qu’en avez-vous pensé ? Laquelle ?
R- Utilité de I'apport théorique ?
1. Exercice de patient expert
A. Vous considérez-vous comme un.e patient.e expert.e ? Pourquoi ?
R- Pas de soucis a étre qualifié d’expert ? Préférez-vous employer un autre terme ?
B. Selon vous, en quoi consiste votre travail / mission ?
R- Vous sentez-vous utile ? Quelle plus-value par rapport aux soignants ?

C. Comment votre travail / mission s’articule avec ceux / celles des autres professionnels du
soin ?

R- Avez-vous rencontré des difficultés ? Et maintenant ?
R- Intégration dans I’équipe, rapport aux patients, statut/salaire...
R-Difficultés spécifiques liées a la pathologie alcoolique (versus diabéte par exemple)
D. Avez-vous eu des difficultés a accepter votre statut ? Qu’est-ce qui vous a aidé ?
R- Estime de soi ? Meilleure information des autres professionnels de santé ?
lll.  Articulation avec le monde associatif
A. Sivous étes membre d’'une association, pensez-vous que cela influence votre engagement ?

R- L’association vous a-t-elle poussé a devenir patient expert ?
R- Avantages, inconvénients de cette affiliation associative ?
Iv. Perspectives

A. Selon vous, quel est I'avenir du patient expert ?

R- En addictologie : changement de dogme, polyaddictions...
R- Professionnel / Bénévole ? Plus de patients experts ? Plus de responsabilités ?
B. Quels sont, selon vous, les freins ? Les leviers ?
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